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Forord

Ar 1994 fick personer med svéra funktionsnedsittningar ritten till personlig
assistans. Det dr en av handikappreformens mest kidnda och uppskattade
insatser. Kostnaderna for personlig assistans har dock okat snabbt sedan
inforandet. Manga utredningar har dérfor foreslagit regelforandringar.

Denna rapport beskriver kostnaderna for personlig assistans och vilka ef-
fekter insatsen har gett ur ett samhéllsekonomiskt perspektiv. Rapporten ar
en del i ett storre projekt om personlig assistans som genomfors pa Social-
styrelsens enhet for funktionshinderfragor. Tidigare har publicerats en kart-
laggning av kommunala riktlinjer for personlig assistans, en sammanstéll-
ning av svensk forskning inom omrddet samt i samarbete med LSS-
kommittén en redovisning av assistansersittningens kostnadsutveckling med
uppgifter fran Forsdkringskassan.

Rapporten har skrivits av Matilda Hansson, Anna Marnell och Karin
Mossler pa Socialstyrelsens ekonomiska sekretariat. P4 samma enhet har
Elin Zetterlund medverkat i arbetet, Johan Wenelius analyserat kommunala
kostnadsskillnader, Soheila Hosseinnia bidragit med vissa statistiska sam-
manstillningar och Cecilia Wemming varit redaktor. Arbetet har 16pande
diskuterats med Peter Brusén och Ulla Clevnert pa Socialstyrelsens enhet
for funktionshinderfrdgor som initierat studien. Lennarth Johansson pa ald-
reenheten har bidragit med vérdefulla synpunkter. Fran Socialstyrelsens
statistikenhet har Kerstin Westergren, Anders Jirleborg och Helena Rudan-
der bistatt med registerbearbetningar samt Elisabet Lagergren med uppgif-
ter om statistiken. Claes-Goran Stefansson och Lamia Spahic har tagit fram
uppgifter fran den socialmedicinska databasen. Flera personer pd Socialsty-
relsens epidemiologiska centrum (EpC) har tagit fram registeruppgifter.
Salih Vosanovic, nationellt kvalitetsregister for strokesjukvérd, har tagit
fram uppgifter om stroke. Statisticon AB har pa uppdrag av Socialstyrelsen
genomfort statistiska bearbetningar for att belysa bl.a. kommunala skillna-
der i insatser. Flera personer fran Forsdkringskassan har bistatt med sakkun-
skap, statistik och rapporter. LSS-kommitténs sekretariat har bidragit pa
olika sitt 1 arbetet. Véardefulla synpunkter pé rapporten har lamnats av Ann
Charlotte Carlberg, sekreterare 1 1989 ars handikapputredning. Med hjélp
av Riksforbundet FUB For barn, ungdomar och vuxna med utvecklingsstor-
ning, Intressegruppen for Assistansberittigade (IfA) samt Riksforbundet for
Rorelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU) har en studie gjorts av brukar-
nas och de anhoérigas upplevelser av personlig assistans.
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Sammanfattning

Genom 1994 ars handikappreform infordes en rétt for personer med svéra
funktionshinder att f personlig assistans. Assistans kan beviljas enligt tva
olika lagstiftningar, lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade
(LSS) och lagen om assistansersittning (LASS). Kostnaderna for den hu-
vudsakligen statligt finansierade assistansen enligt LASS steg dock snabba-
re dn berdknat. Reglerna for assistansersittningen har darfor utretts och dnd-
rats ménga ginger. Kommunernas kostnadsansvar har okat, ersittningssy-
stemet har dndrats liksom maélgruppen och beddmningsprinciperna. LSS-
kommittén kommer inom kort att foresld atgédrder for att dimpa och stabili-
sera kostnadsutvecklingen.

Denna rapport syftar till att belysa assistansen enligt LASS ur ett sam-
héllsekonomiskt perspektiv: Hur har assistansen péverkat kostnaderna for
andra verksamheter som ger stod och service till personer med funktions-
nedsdttning och vilka effekter har assistansen resulterat i for anvdndare och
anhoriga?

I december 2006 var cirka 14 200 personer beviljade personlig assistans
enligt LASS, vilket var mer dn dubbelt s& manga personer som i december
1994. En bidragande orsak dr att antalet personer i dldern 60—64 ar i befolk-
ningen (“fyrtiotalisterna”) har 6kat kraftigt. Det har fitt genomslag dven i
assistanssystemet nir aldersbegrinsningen for assistans togs bort 2001. Det
ar huvudsakligen antalet dldre personer med stora funktionshinder och ett
omfattande behov av stdd eller service (grupp 3 i LSS personkrets) som har
okat kraftigt och vintas fortsitta att 6ka av demografiska skél.

Antalet assistanstimmar per person har dkat mindre dn antalet personer
med assistansersittning. Bland de bidragande orsakerna finns Okat antal
personer med personlig assistans under dygnsvilan och en 6kning av dubbel
assistans, dvs. samtidig hjdlp av tvd assistenter. Den schabloniserade assi-
stanserséttningen har bidragit till att begransa kostnadsokningarna.

Personlig assistans enligt LASS finansieras till storsta delen av staten me-
dan andra insatser till personer med funktionsnedséttning betalas av kom-
munen. Statens kostnader for assistanserséttningen har okat snabbare dn
kommunernas kostnader for stdd, service och omsorg till personer med
funktionsnedséttningar.

Antalet personer med kommunalt finansierad assistans enligt LSS har inte
okat, till skillnad frdn den huvudsakligen statligt finansierade assistansen.
Avlosarservice for personer med funktionsnedséttningar har minskat liksom
korttidsvistelser. Aven antalet personer med flest timmar hemtjéinst som
beviljas enligt socialtjanstlagen har minskat liksom antalet anhoriganstéllda.

Det finns stora kommunala skillnader 1 omfattningen av och kvaliteten 1
andra stodinsatser. Det beror bade pé att behovet av stdd varierar och pa
kommunala olikheter i verksamhetsstrategi. Andra verksamheters kvalitet
och utformning kan ha paverkat efterfragan pd personlig assistans, men det
saknas underlag for att bedoma omfattningen av detta. Det finns dven bety-



dande kommunala kostnadsskillnader for olika verksamheter. Det beror bl.a.
pa skillnader i struktur, beslutad verksamhetsinriktning samt hur verksamhe-
ten dr organiserad och hur effektivt den bedrivs.

Assistansreformen beslutades som en ambitionshdjning och en del av
kostnadsokningen beror pé att kvaliteten har 6kat. Mycket talar dock for att
en stor del av kostnadsokningen for assistans enligt LASS beror pé att kost-
nader har omfordelats frin andra verksamheter. Det dr emellertid inte moj-
ligt att avgora hur mycket av kostnaderna for assistansen som motsvaras av
minskade kostnader for andra stodinsatser till personer med funktionsned-
sdttning.

Det finns ménga orsaker till att kostnaden for personlig assistans och
kostnaden for andra insatser som t.ex. hemtjénst eller boende enligt LSS
skiljer sig at. Bdde mélen for insatserna och malgruppen skiljer sig at. Bru-
karnas stodbehov varierar liksom insatsernas innehall, utformning, omfatt-
ning och kvalitet. For att man ska kunna jadmfora insatsers kostnadseffektivi-
tet miste man ta hinsyn till deras innehall, vilka stodbehov de tillgodoser
och vilka effekter de ger i relation till de malen som ska uppnés. Effekterna
vigs sedan mot kostnaderna.

Det behovs béttre underlag for att kostnader och effekter av olika insatser
ska kunna jamforas pd ett rittvisande sétt. Vissa slutsatser om effekter och
kostnader ur ett samhélleligt perspektiv kan dock dras.

Malen och framforallt forutséttningarna for insatser enligt LASS, LSS
och socialtjanstlagen (SoL) skiljer sig at pd méanga sdtt. Assistansreformen
beslutades som en ambitionshdjning for personer med omfattande funk-
tionsnedsattning och deras anhoriga. Personlig assistans bidrar i mycket hog
grad till att personer med svéra funktionsnedsittningar kan delta i samhélls-
livet och bestimma 6ver sitt liv. Stodet dr individuellt utformat och assistan-
sen tillgodoser flera olika stddbehov. Personlig assistans har gjort det moj-
ligt for anhdriga att bade forvarvsarbeta utanfor hemmet och fa betalt for det
utforda omsorgsarbetet. Forédldrar till barn med assistanserséttning har i
mindre utstrackning dn andra sjukpenning, arbetsloshetserséttning, bostads-
bidrag och ekonomiskt bistdnd (”socialbidrag”). Deras situation skiljer sig
fran fordldrar till barn med funktionsnedsittning men utan assistanserséatt-
ning. Det finns fa studier som beskriver effekter av andra insatser dn person-
lig assistans.

En personlig assistent finns tillgdnglig for assistansmottagaren under hela
sin arbetstid. Assistenternas nirvaro innebér en flexibilitet och ger mgjlighe-
ter att tillgodose dven behov av stdd som inte planerats pd forhand. Till-
gingligheten innebdr dock vanligen mer stodtimmar. Hemtjinst kostar drygt
10 procent mer per aviénad timme &n personlig assistans, men i genomsnitt
70 procent mer per brukartimme. Skillnaden beror pa att ungefar hilften av
hemtjdnstens personaltid tillbringas hos brukaren medan resten gér till restid
och annan kringtid, bl.a. eftersom manga hemtjanstmottagare har fa hjalp-
timmar. Det finns sdllan ndgon véntetid hos brukaren, men brukaren kan
istdllet fa véanta pa att {2 hjalp.

Stod 1 boende eller i annan verksamhet kan ges till flera personer samti-
digt. Det minskar antalet stodtimmar per brukare men det leder samtidigt till
att brukaren oftare fir vénta pd stdd. Om brukaren blir sjuk eller om det in-
traffar ndgon annan oforutsedd hdndelse kan verksamhetsknutet stod inne-



bira dubbla kostnader om personaldimensioneringen inte kan anpassas till
det fordndrade stodbehovet.

Att slippa véanta pé hjdlp innebér 6kad livskvalitet men kan ocksa vara en
nodvéndighet utifrdn det stddbehov brukaren har.

Sammanfattningsvis har assistansreformen inneburit stora forbéttringar
for personer med funktionsnedséttningar och deras anhoriga. Personlig assi-
stans dr utifran manga aspekter ett kostnadseffektivt sitt att ge stdd till méin-
niskor med omfattande funktionsnedséttningar. Under dygnsvilan kostar
dock assistansen mer dn personal som kan ge stdd 4t flera personer. Om det
ar kostnadseffektivt eller inte beror pa hur man vérderar effekterna i forhél-
lande till brukarens behov.

Under de senaste drtiondena har situationen for personer med funktions-
nedsittning uppmairksammats virlden 6ver. Man arbetar for inkludering,
delaktighet och sjdlvbestimmande. FN har nyligen antagit en konvention
om rattigheter for personer med funktionsnedsittning. Denna utveckling
drivs utifrdn etiska och humanitéra principer. Men det finns ocksa ekono-
miska vinster med inkludering. Det dr Io6nsamt att ta tillvara mdnniskors
resurser. Om ménniskor dr delaktiga och kan bidra ger det hogre livskvalitet
for personer med funktionsnedsittning och deras anhoriga men ocksé ett
mervirde for samhéllet.

Personlig assistans underléttar for personer med funktionsnedséttning att
leva ett aktivt liv. Personlig assistans kan troligen bidra i d&nnu hogre ut-
strackning till att personer med funktionsnedséttningar kommer in pa ar-
betsmarknaden eller kan stanna kvar pa den. Men det krdvs andra, mer ge-
nomgripande atgérder, for att arbetsmarknaden ska vélkomna personer med
omfattande funktionsnedséattning.

Behovet av personlig assistans paverkas av hur samhéllet i stort och andra
verksamheter fungerar for personer med funktionsnedsdttning. Det behdvs
battre statistik, mer studier och forskning som belyser situationen for perso-
ner med funktionsnedsittning. Ett viktigt omrade géller vad som gors i olika
verksamheter for personer med funktionsnedsittning, med vilken kvalitet
det gors, vilka effekter det far for brukarna och hur det paverkar deras anho-
riga.

Mycket tyder pa att det ur ett samhélleligt perspektiv gér att f4 ut mer av
resurserna till personer med omfattande funktionsnedséttning. I sa fall krdvs
en helhetssyn pd samhillets insatser och ett sektorsovergripande perspektiv.
Bittre samordning och samverkan kan innebdra bade forbattringar for per-
sonerna som fér del av insatserna och ett béttre resursutnyttjande. Det géller
att finna en bra balans mellan individuellt utformade I6sningar och atgérder
for alla. Tillgénglighet, handikappanpassning och hjidlpmedel har stor bety-
delse for behovet av personlig assistans.

Brukare maste ocksé kunna ha mdjlighet att vdlja kommunala insatser av
god kvalitet som alternativ till eller som ett komplement till personlig assi-
stans. Det behdvs stodformer, dar brukarna och deras anhoriga i okad ut-
strackning kan paverka sin vardag och sina liv.



Inledning

Mycket har skrivits om assistansreformen sedan den tradde ikraft 1994 och
gav méinniskor med svara funktionsnedséttningar ritt till personlig assistans.
Brukarna och deras organisationer har fort fram de positiva effekter som
reformen har haft pd ménniskors livskvalitet, delaktighet och sjidlvbestim-
mande. Kostnaderna for den personliga assistansen har dock okat kraftigt
sedan inforandet, och ménga utredningar har arbetat med att forstd varfor
och forsokt begransa dessa kostnadsokningar. LSS-kommittén har i uppdrag
att bl.a. analysera orsakerna till kostnadsutvecklingen och foresld atgérder
som ddmpar och stabiliserar den samt forbéattrar kostnadskontrollen. Kom-
mittén ska ocksd kartligga och analysera om det forekommer kostnadsfor-
skjutningar mellan stat, landsting och kommun. Ytterligare en uppgift ar att
undersdka hur assistansreformen har fungerat i praktiken och att analysera
for- och nackdelar med tiankbara huvudmannaskap inom LSS [1]. Kommun-
foretrddare har lyft fragan om okad statlig finansiering.

Det finns manga orsaker till att kostnaderna for assistanserséttningen har
okat. Innan assistanserséttningen infordes var det t.ex. svért att uppskatta
behovet av personlig assistans. Dessutom har reglerna och den maélgrupp
som assistansersittningen riktar sig till fordndrats under de 15 &r som assi-
stansersittningen funnits. Aven efterfrigan pa personlig assistans och utbud
av andra insatser i nérliggande verksamheter kan ha dndrats. Det &r dock
svért att avgora hur mycket av kostnadsforandringarna som beror pa nya
behov och regler eller fordndringar i utbud och efterfrdgan. Socialstyrelsen
har 1 samarbete med LSS-kommittén och med uppgifter fran Forsdkrings-
kassan undersokt hur assistansersittningens kostnader har utvecklats [2].

En fraga giller kostnaderna ur ett samhéllsekonomiskt perspektiv. Har
kostnaderna okat for samhéllet som helhet eller motsvaras statens kostnads-
okning for personlig assistans i sjdlva verket av en minskning av kostnader-
na for andra huvudmin och verksamheter? Finns det en balanserande vérde-
fordndring 1 form av Okat arbetskraftsdeltagande, minskade kommunala
verksamhetskostnader och dkad livskvalitet? En samhéllsekonomisk analys
skulle kunna ge svar pa dessa fragor.

I en traditionell samhéllsekonomisk analys riknas kostnaderna for alla ak-
torer samman och stélls mot vérdet riaknat i pengar. Det har dessvérre inte
varit mojligt att gora en sddan analys av assistansreformen eftersom det {or-
utsitter ett betydligt battre underlag i form av studier, statistik och forskning
dn vad som finns tillgingligt. Istdllet belyser vi personlig assistans ur ett
samhéllsekonomiskt perspektiv. Det innebir att vi undersoker hur olika ak-
torers och huvudmins kostnader har utvecklats och beskriver vérdet och
effekterna av reformen i forhallande till statsmakternas intentioner. Vi be-
domer ocksé drivkrafter som paverkar aktdrernas handlande och som kan
ligga bakom en del av assistansersittningens kostnadsokning.
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Figur 1. Schematisk bild av hur aktérernas drivkrafter paverkas av féréndringar i
behov, regelverk, efterfragan och utbud.

Fréagestillningen om den personliga assistansens samhéllsekonomiska effek-
ter berdr ocksa fragan om vilka tidigare insatser som assistansen har ersatt,
bade offentligt finansierade och anhoriginsatser, och hur dessa insatser kan
vérderas. En central aspekt dr hur assistansen har paverkat livskvaliteten och
andra livsvillkor for brukarna och deras anhoriga. Assistansens vérde kan
ockséd beskrivas genom att diskutera kostnaden for de alternativa insatser
som skulle behdvas om personlig assistans inte gavs.

Rapportens innehdll baseras pd en inventering av studier och forskning
om personlig assistans och dess effekter for assistansmottagare och anhdri-
ga. Flera specialbearbetningar av Socialstyrelsens register' har genomforts
for att belysa om olika funktionsnedsittningar har blivit mer eller mindre
vanliga. Vi har ocksé gjort statistiska analyser av insatser till personer med
funktionsnedséttningar, med hjdlp av bl.a. Socialstyrelsens officiella stati-
stik och jimforelsetal.

Dessutom har Socialstyrelsens socialmedicinska databas anvints for att
jdmfora forhdllanden for tre grupper: personer med assistanserséttning, per-
soner utan assistansersittning men med funktionshinderrelaterade bidrag
och 6vriga hushall. I rapporten ingar dven analyser av hur antalet personer
med assistanserséttning har utvecklats 1994-2005, utifrdn underlag fran
Forsdkringskassan (dir datauttaget finansierades av LSS-kommittén). SCB:s
statistik Over kommunernas kostnader for insatser till personer med funk-
tionshinder, det s.k. radkenskapssammandraget, har ocksé anvénts.

Socialstyrelsen har vidare gjort en mindre enkétstudie av hur anvindare
och deras anhoriga upplevt assistansreformen. Riksforbundet FUB {or barn,
unga och vuxna med utvecklingsstorning, Intressegruppen for Assistansbe-
rittigade (IfA) samt Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar
(RBU) har medverkat i detta arbete.

! Patientregistret, medicinska fodelseregistret, statistik dver skador och forgiftningar, fodel-
seregistret, strokeregistret och register over personer med CP.
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Rapporten inleds med en dversiktlig beskrivning av féorekomsten av funk-
tionsnedsattningar i befolkningen, och samhéllets insatser till dessa perso-
ner. Dérefter beskrivs insatsen personlig assistans, assistansersittningen och
de personer som far assistansersittning. Avsnittet foljs av en beskrivning av
forekomsten av svara funktionsnedséttningar och hur den har fordndrats
over tid. De tvé efterfoljande avsnitten belyser vilka effekter reformen har
haft for brukarna och de anhoriga. Dérefter behandlas de drivkrafter som
paverkar olika aktdrers agerande och deras kostnader samt hur utbudet av
insatser har pdverkats. Det foljs av ett avsnitt som diskuterar olika insatsers
kostnadseffektivitet. Avslutningsvis gors en sammanvigning av insatsens
virde, bade for personer med funktionsnedsittning och deras anhoriga, och
samhillets kostnader, for insatser till dessa personer. I bilagorna beskrivs
metoder och underlag ndrmare.
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Sambhallets stod till personer
med funktionsnedsattning

Manga personer har ndgon funktionsnedsittning. Funktionsnedsdttningarna
ar av skilda slag och varierar i omfattning. Vissa personer har flera samti-
diga funktionsnedséttningar.

Funktionsnedsédttningen 1 sig innebdr inte nédvandigtvis ett funktions-
hinder. Funktionshinder &r nigot relativt som uppstdr i samspelet mellan
en person och omgivningen, miljon.

Personer med funktionsnedséttning har svért att f4 arbete och &r arbets-
16sa 1 hogre utstrickning &n andra. Manga anger att deras funktionsned-
sattning vésentligt forsdmrar deras mdjligheter att utdva sina fritidsintres-
sen och att de sillan eller aldrig umgas med personer utanfor den ndrmsta
familjen.

Personer med funktionsnedsittning har mer kontakt med samhillets ak-
torer dn vad andra har. Stdd och service till dem ges av en rad olika hu-
vudmin vilket stéller krav pa samverkan, samordning och helhetssyn. Ut-
over samhillets stod ger anhoriga och nérstaende omfattande insatser.

Staten dr en betydelsefull aktor med bl.a. Forsdkringskassans erséttning-
ar, Arbetsformedlingens dtgidrder samt foreskrifter och allménna rad fran
statliga myndigheter. Landstinget har ocksa en viktig roll 1 arbetet med
habilitering och rehabilitering samt i kontakter med hélso- och sjukvérden.
Kommunen har det yttersta ansvaret for sina invanare. Kommunen svarar
for stod och service till personer med funktionsnedsittning, och har dess-
utom ansvar for bl.a. forskola, skola och fardtjanst. Kontakterna med sam-
hillets aktorer fordndras sjdlvfallet beroende pa i vilken livsfas man ér i.

Funktionsnedsattning och funktionshinder

I den miljorelaterade handikappolitiken skiljer man mellan funktionshinder
och funktionsnedsittning [3]. Funktionshinder ar négot relativt som uppstar
1 samspelet mellan individen och omgivningen. Ménniskors behov av stod
beror inte bara pa graden och arten av deras funktionsnedséttning. Tillgdng-
lighet, hjdlpmedel, omgivningens attityder och en rad andra faktorer paver-
kar om en funktionsnedsittning medfor ett funktionshinder, och i sa fall hur
stort hindret blir. Det dr ldttast att forstd utifrdn foljande vardagliga exem-
pel:

En person som dr rullstolsburen har svart att ta sig in 1 byggnader med ytt-
re trappor eller att dka pa dldre bussar. Personen blir hindrad av sin funk-
tionsnedsdttning men med okad tillganglighet forsvinner den hindrande ef-
fekten. Funktionsnedséttningen som gor att man inte kan gé finns kvar men
innebdr inte ett hinder ldngre tack vare rullstolen. For att kunna tillimpa en
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relativ syn pa funktionstillstind maste man kunna beskriva funktionsned-
sattningen i relation till miljon.

Denna miljorelaterade syn péd funktionsnedsittningar har fétt ett starkt ge-
nomslag i Sverige och ir t.ex. utgdngspunkten for den nationella handlings-
planen for handikappolitiken som fastslogs 2000. P& senare tid har dock
terminologin dndrats och numera talar vi om funktionshinder istéllet for
handikapp. [4,5]

Virldshélsoorganisationen (WHO) har utvecklat en terminologi for att
beskriva hilsa och hilsorelaterade tillstind — Internationell klassifikation av
funktionstillstand, funktionshinder och hilsa (ICF). Klassifikationen beskri-
ver kroppsliga funktioner och strukturer, mdjligheter till aktiviteter och del-
aktighet samt de omgivande faktorer som kan paverka dessa badda omraden.
ICF ser funktionshinder bade som ett problem hos den enskilde personen
och som ett socialt och politiskt problem. [6]

En halv miljon med funktionsnedsattning

Enligt SCB:s undersdkning om de funktionshindrades situation pa arbets-
marknaden uppskattar cirka en miljon ménniskor att de har en funktionsned-
sdttning av nagot slag. Av dessa anger ungefar hilften att deras funktions-
nedsdttning paverkar arbetsformagan. Cirka 300 000 personer behover hjilp
eller hjdlpmedel for att forflytta sig, varav de flesta av dem ér dldre. Upp-
skattningsvis far 58 000 personer stod och service enligt lagen (1993:387)
om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS). Ungefar 38 000 per-
soner av dessa bedoms ha en utvecklingsstorning. Cirka 17 000 personer har
personlig assistans och av dem har 14 300 personer assistanserséttning (per-
sonlig assistans enligt lagen om assistansersittning (LASS)). [7-9]
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Figur 2. Antal personer i olika grupper i samhéllet — fran befolkningen till personer
med personlig assistans enligt LSS.

Funktionsnedsittningar dr av skilda slag och varierar i omfattning. Vissa
personer har flera samtidiga funktionsnedséttningar, s.k. flerfunktionshin-
der. Som barn, ung, vuxen eller dldre befinner man sig i olika livsfaser med
varierande livssituation.

I samhiéllet finns manga insatser, bade generella och individuella, som
syftar till att personer med funktionsnedséttningar ska fa stod och service.
For att dessa insatser ska fungera pa det sétt som var tinkt maste de anpas-
sas till médnniskornas individuella behov. Dessutom behdver huvudménnen
samverka och samordna de olika insatserna.

Anhoriga eller nirstdende personer svarar ofta for omfattande insatser.
Samhdllets insatser riktas darfor inte bara till personer med funktionsned-
sédttning utan ocksa till deras anhoriga och nérstaende. De anhoériga och nér-
stadende kan ocksd vénda sig till brukarorganisationer som spelar en viktig
roll genom sin intressepolitiska verksamhet och genom kunskapsférmedling
och radgivning till enskilda.
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Staten— en betydelsefull aktor

Forsdkringskassan dr en betydelsefull aktor for personer med funktionsned-
sattning. Forsdkringskassan dr bl.a. den myndighet som bedémer om en per-
son har ritt till assistansersittning, hur ménga timmar personlig assistans
som ska ersittas och som sedan betalar ut ersittningen. Férutom assistanser-
sdttningen ansvarar Forsdkringskassan for en rad socialforsdkringsersétt-
ningar for personer med funktionsnedséttningar: handikappersittning, vard-
bidrag, sjuk- och aktivitetsersittning, forldngt barnbidrag, bostadstilligg,
utbildningsstdd, bidrag for arbetshjdlpmedel och bilstdd. Fordldrar till barn
med vissa funktionshinder har ocksa utokade mojligheter till tillfallig forald-
rapenning for dldre barn och kontaktdagar for t.ex. fordldrautbildning.

Socialstyrelsens institut for sérskilt utbildningsstod (Sisus) arbetar med att
frimja mdjligheterna till utbildning f6r unga och vuxna med funktionsned-
sédttning. Sisus arbetar med stod inom folkhogskolor, universitet, hogskolor
och riksgymnasium for svart rorelsehindrade ungdomar samt ger bidrag for
vissa studier [10]. Staten &r ocksd huvudman for specialskolan som riktar
sig till barn som pé grund av dovhet eller en horselskada inte kan ga i1
grundskolan eller motsvarande del i sérskolan [11].

Arbetsformedlingen dr en annan aktdr inom staten som personer med
funktionsnedsdttning kan komma i kontakt med. Arbetsformedlingen ansva-
rar for olika typer av arbetsmarknadspolitiska atgirder sdsom utvecklings-
anstillning, trygghetsanstillning, skyddat arbete, 16nebidrag och bidrag till
arbetshjdlpmedel. Dessa stdd ska stidrka ménniskors konkurrenskraft pé ar-
betsmarknaden. Atgirderna ir manga och regelverken sniriga, ndgot som en
rapport fran Samhall lyfter fram:

Ett annat sétt att forbattra myndighetsstrukturen ar att rensa i floran
av atgérder. Det krdvs omfattande informationsinsatser for att in-
blandade parter ska ldra sig hitta i djungeln av stdd och atgérder.
Férre finansieringsstdd i kombination med 6kad flexibilitet skulle
underlatta for bdde arbetsgivare och arbetstagare. [12]

Socialstyrelsen dr en annan statlig aktér som genom foreskrifter och all-
ménna rad pdverkar bl.a. hélso- och sjukvarden och socialtjansten, och ut-
Ovar operativ tillsyn inom hilso- och sjukvérden. Socialstyrelsen admini-
strerar olika anslag dar handikapporganisationer kan anséka om bidrag. Un-
der 2008 kommer 55 handikapporganisationer dela pa drygt 178 miljoner
kronor i statsbidrag.

Lansstyrelserna anvinder foreskrifter och allméinna rad for att utova till-
syn 6ver kommunernas socialtjanst. Tillsynen &r ett sitt att kvalitetsgranska
verksamheterna och medverka till att forbéttra dem.

Myndigheten for handikappolitisk samordning (Handisam) har i uppdrag
att samordna och driva pd den svenska handikappolitiken, och paskynda
utvecklingen mot ett samhélle dér alla kan delta jadmlikt oavsett sin funk-
tionsforméga. Handisam ska bl.a. utveckla, samla och sprida kunskap om
tillgdnglighet och utvérdera den handikappolitiska utvecklingen.

Alla statliga myndigheter ska sérskilt arbeta for att deras lokaler, verk-
samhet och information &r tillgédngliga for personer med funktionsnedsétt-
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ning. Idag har ocksé 14 myndigheter” ett sérskilt ansvar som innebir att de
inom sina respektive omraden ska driva pé sé att handikappolitikens mal blir
verklighet. Handisam har det samordnande ansvaret. [13]

Landstingets viktiga roll

Landstingen spelar en viktig roll for ménga personer med funktionsnedsétt-
ning eftersom de ansvarar for habilitering och rehabilitering, en verksamhet
som kan leda till forbattrad funktion, dkat deltagande och mindre behov av
stod.

Dessutom ska landstingen genom sina hjilpmedelscentraler bistd med
hjidlpmedel som kan minska funktionshindret och 6ka delaktigheten. Vidare
far landstingen bidrag fran staten for att ha en avgiftsfri uppsdkande tand-
vard pa sirskilda boenden for dldre och funktionshindrade. Landstinget ska
ocksé se till att dessa personer far den nodvéndiga tandvarden till samma
vardavgift som for oppen hélso- och sjukvérd. Detta géller personer som far
insatser enligt lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS),
personer som far hemsjukvérd och personer med varaktiga behov av omfat-
tande vard- och omsorgsinsatser som kommunen har hélso- och sjukvérds-
ansvar for. [14]

En av LSS-insatserna, raddgivning och annat personligt stod, ansvarar
landstinget for. Dessutom dr landstinget huvudman f6r vissa utbildningar
inom sérskolan och sdrvux samt vissa gymnasieutbildningar, t.ex. natur-
bruksgymnasium. Landstinget dr ocksd huvudman for vissa folkhogskolor.

Kommunen har det yttersta ansvaret

I socialtjanstlagen (Sol) anges att kommunen “har det yttersta ansvaret for
att de som vistas 1 kommunen fir det stod och den hjilp som de behdver”
(2 kap. § 2). Personer med funktionsnedséttning far genom kommunen in-
satser enligt SoL, t.ex. hemtjénst och sérskilt boende. Kommunen ger ocksa
insatser enligt LSS i form av personlig assistans, ledsagarservice, kontakt-
person, daglig verksamhet, avldsarservice i hemmet, korttidsvistelse utanfor
hemmet, korttidstillsyn for skolbarn dver 12 ar, boende i familjehem eller
bostad med sérskild service for barn och ungdomar, bostad med sérskild
service for vuxna eller annan sérskilt anpassad bostad for vuxna. Vidare har
kommunen ett basansvar for personer som har assistanserséttning. Detta
innebér bl.a. att kommunen ansvarar for tillfillig utokning av assistansen,
t.ex. vid behov av vikarie nér den ordinarie assistenten &r sjuk. [15-17]

Kommunen ar ocksd huvudman for forskola, grundskola, gymnasium,
sdrskola, komvux, sdrvux och svenska for invandrare (Sfi). Inom skolan
ansvarar kommunen for att ge sérskilt stdd, t.ex. genom en elevassistent, till
de elever som behdver det. En personlig assistent ska inte ersétta den perso-
nal som behdvs for att bedriva barnomsorg och skola, men om det finns
sdrskilda skél kan assistanserséttning utgé dven for tid 1 dessa verksamheter.
[17, 18]

2 Arbetsformedlingen, Arbetsmiljoverket, Banverket, Boverket, Forsékringskassan, Kon-
sumentverket, Luftfartsverket, Post- och telestyrelsen, Riksantikvariedimbetet, Sjofartsver-
ket, Socialstyrelsen, Statens kulturrad, Skolverket och Vagverket.
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Andra insatser som personer med funktionsnedséttning eller deras anhori-
ga kan komma i kontakt med ar anhdrigbidrag, bostadsanpassningsbidrag,
god man samt fardtjanst och riksfardtjdnst. En del kommuner har ocksé ett
kommunalt bostadstilligg for handikappade (KBH) som ett komplement till
det statliga bostadstilligget. Utover dessa specifika insatser till personer
med funktionsnedséttning ansvarar kommunen ocksa for andra insatser som
géller alla medborgare, t.ex. ekonomiskt bistdnd.

Kommunen ska ocksé generellt verka for att samhillet och olika offentli-
ga verksamheter blir tillgdngliga enligt SoL och LSS.

Stodsystemet— en djungel av aktorer och insatser

De manga insatserna och aktorerna innebér att personer med funktionsned-
sdttning och deras anhodriga behover ha en méngd olika kontakter. Huvud-
minnen ska dérfor ha en helhetssyn och samverka med varandra, men
manga ganger dr det personen som &r i behov av stdd och service som far st
for samordningsansvaret, eller de anhoriga. Ett sétt att samordna insatserna
for personer med funktionsnedséttning dr att uppritta en individuell plan (10
§ LSS). Syftet med planen ar att personen ifrdga far inflytande Gver de in-
satser som planeras och far en dverblick dver nér de ska genomforas. Samti-
digt ska den individuella planen underldtta samverkan mellan aktérerna.
Kommunen ansvarar for att de insatser som tas upp i planen samordnas
(14 § LSS).

Nedan beskriver vi hur kontakterna med stodsystemet kan se ut i tre olika
livsfaser: barn och unga med funktionsnedsittning och deras familjer, vuxna
personer med funktionsnedséttning i arbetsfor dlder samt dldre personer med
funktionsnedséttning.

Barn och unga med funktionsnedséttning och deras familjer

En del verksamheter kommer alla barnfamiljer i kontakt med. Det handlar
t.ex. om modravardscentral (MVC), barnavardscentral (BVC), fordldrapen-
ning, barnbidrag, barnomsorg, skola, studiebidrag, tandvard och hélso- och
sjukvard.

I familjer dér ndgot av barnen har en funktionsnedsittning ser verklighe-
ten lite annorlunda ut. Dessa familjer har samma kontakter med kommunen,
landstinget och staten som andra familjer, 4&ven om kontakterna oftast ar fler
och mer omfattande. Inom barnomsorg och skola géller det att hitta en 16s-
ning som fungerar utifran barnets funktionsnedsittning, t.ex. extra resurser
eller stdd i form av en elevassistent eller sérskola. Funktionsnedséttningen
kan ockséd innebira fler och ldngre sjukhusvistelser samt habiliterande och
rehabiliterande insatser.

Familjerna kan dven ha omfattande kontakter for insatser bade enligt SoL
och LSS, fardtjanst och riksfardtjanst eller bilstdd frén staten. Det kan ocksa
vara aktuellt att anpassa bostaden och att fa hjdlpmedel som gor det lattare
att klara vardagen.

Anhoriga kan via kommunen fa stodinsatser som avldsarservice och an-
horigbidrag. I vissa fall kan det vara aktuellt med ett annat boende for barnet
an fordldrahemmet. Da finns alternativen familjehem enligt LSS, sérskilt
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boende enligt SoL och bostad med sérskild service for barn och ungdomar

enligt LSS.
Farskoleverksamhet Personlig assistans (LSS och LASS) Wardbidrag
Grundskola (sar-frdningsskola) Ledsagarservice (LSS) Aktivitetsersatining
Fritidsverksamhe! Kontaktperson (LSS) Bilstad
Skolbamomsory  AviGsarservice (LSS) Férdldrapenning och tilifallig féedldrapenning
Gymnasium (specialgymnasium) Korttidsvistelse (LSS) Bambidrag och férkingt bambidrag

Elevassistent Korttidstillsyn (LSS) Studiekidrag

Skolh#lsoward Familjehem (LSS) Underhallsstad

Fardtjanst/riksfardtjinst Bostad med sirskild Personlig assistans (LASS)
Insatser i ordinart boende tex hemtjanst (Sol) service (LSS) Specialskolor
Sdrskilt boende (SoL) Bostadsanpassning Myndigheter t.ex. Lansstyrelser
Anhérigbidrag
KOMMUN STAT

Halse- och sjukvard (BLa. primarvard, sjiukhusvard, MYCIBVC)
Tandvard och uppstkande tandvird

Radgivning och annat personligt stod (LSS)

Habilitering ech rehabilitering

Hjdlpmedelscentraler

Viss sdrskola och gymnasieskola

PRIVAT SEKTOR | LANDSTING

Intresseorganisationer
Privata assistansanordnare
Brukarkooperativi-organisationer

Fet text = sarskilt riktade insatser till personer med funktionsnedsattning eller deras anhdri-
ga

Figur 3. Samhéllets stédsystem fér barn, unga och deras familjer.

Vuxna personer med funktionsnedséttning

Vuxna personer med funktionsnedsittning kan ta del av eftergymnasial ut-
bildning och annan utbildning, t.ex. folkhogskola. Det finns olika arbets-
marknadsétgidrder som kan hjdlpa personer med funktionsnedséttning att {4
en anstdllning. Saddana atgiarder kan vara stod till hjdlpmedel pa arbetsplat-
sen eller ett personligt bitrdde, en sdrskild stodperson vid introduktionen
eller sdrskilt stod for att starta ett eget foretag, 16nebidrag, skyddat arbete,
utvecklingsanstéllning och trygghetsanstillning. Personer med funktions-
nedséttning kan fa anpassad arbetstid, arbetsuppgifter och arbetstempo, samt
hjalpmedel for att kunna arbeta. Oftast behdvs endast en av atgdrderna for
att de flesta ska kunna utfora arbetet pa sin nuvarande arbetsplats. [7] Daglig
verksamhet kan fungera som en inkdrsport till arbete, eller som en menings-
full tillvaro for dem som inte kan arbeta. De personer som har en funktions-
nedséttning som innebér svérigheter att arbeta kan ocksé fa sjuk- och aktivi-
tetsersattning.
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SAMHALLET

Universitet ach higskolor Skyddat arbete
Sludiemedel  Utvecklingsanstilining
Utbildningsstéd Trygghetsanstillning
Anstillningsstéd  Arbetslishetsersatining fran A-kassan
Stiod till hjalpmedel pa arbetsplatsen  Sjukpenning
Personligt bitride Sjuk- och aktivitetsersittning
Sarskild stédperson vid - Ekonomiskl bistand
introduktion och upplélining Bostadsbidrag och bostadstilligg

Siirkskilt stéd vid start av nidringsverksamhet Underhallsstod
Lénebidrag Handikappersitining

Bilstad

Persanlig assistans (LASS)

Personlig assistans (LSS och LASS) Sdrskilt boende (Sol)

Ledsagarservice (LSS) Insatser | ordiniirt boende

Kontaktpersen (LSS) tex. hemtjinst (Sol)

Avlgsarservice [LSS) Firdtjinst riksfirdtjsinst

Korttidsvistelse (LSS) Bostadsanpassning

Bostad med sdrskild service och  God man
annan sdrskilt anpassad bostad (LSS) Anhdrigbidrag
Daglig verksamhet (LSS)

KOMMUN STAT

Halso- och sjukvard (ba. pimarvard, sjukhusvard)
Tandvard och uppsdkande tandvird
Rédgivning och annat personligt stid (LSS)
Habilitering ech rehabilitering
Hjdlpmedelscentraler

Infresseorganisationer

Privata assistansanordnare
Brukarkooperativ/-organisationer
Folkhégskola

PRIVAT SEKTOR | LANDSTING

Fet text = sarskilt riktade insatser till personer med funktionsnedsattning eller deras anhdri-
ga

Figur 4. Samhéllets stédsystem f6r vuxna personer i yrkesverksam alder.

Det ar viktigt att ha en bostad med den standard och utrustning som behovs
for att personer med funktionsnedsittning ska kdnna sig trygga och trivas
med sin tillvaro. Samhéllet har idag flera alternativa insatser nir det géller
boende. Kommunen erbjuder sérskilt boende enligt SoL och bostad med
sarskild service eller annan sérskilt anpassad bostad enligt LSS. De som
behover anpassa sin bostad kan fa bostadsanpassning. Frdn Forsakringskas-
san kan man ocksé fa bostadstillagg. Ett fatal kommuner har d4ven bostads-
tillagg for funktionshindrade, s.k. KBH (kommunalt bostadstilligg for han-
dikappade).

Personer med funktionsnedséttning kan dessutom behdva stdd och hjélp i
vardagen 1 Ovrigt. For att mota méinniskors individuella behov finns flera
olika insatser tillgingliga: kommunen erbjuder t.ex. hemtjinst, personlig
assistans, ledsagarservice och kontaktperson, landstingen kan ge habilitering
och rehabilitering, radgivning och annat personligt stdd, och slutligen kan
staten bevilja handikappersittning och assistanserséttning. Man kan ocksé fa
bilstdd eller fardtjanst och riksfardtjénst.

Aven anhériga till personer med funktionsnedsittning kan fi stod, via
kommunens insatser avldsarservice och anhdrigbidrag.
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Bostad med sarskild service och annan sarskilt

Insatser i ordinirt boende, tex. hemtjdnst (Sol)

Aldre personer med funktionsnedséttning

For dldre personer finns farre stodverksamheter och dtgirder tillgdngliga dn
for de yngre. I dessa fall ar det t.ex. inte aktuellt med insatser for utbildning
och arbete, och nir det géller forsdrjningen tar alderspensionen och alders-
forsorjningsstod vid. Vissa tandvardsformaner ges till dldre personer.

For de édldre personer med funktionsnedsittning som behover stod och
service erbjuder kommunerna insatser enligt SoL, t.ex. hemtjdnst, dagverk-
samhet och sdrskilt boende, samt insatser enligt LSS. Landstinget erbjuder
insatsen rad och stod enligt LSS. Personer som haft personlig assistans med
statlig assistansersittning far behalla denna dven efter att de fyllt 65 ar. An-
horiga till dldre personer med funktionsnedsittning kan ocksa fé stod, bl.a.
genom anhorigbidrag och korttidsvistelse for personer med funktionsned-
sdttning.

Hjélpmedel och bostadsanpassning kan vara viktiga insatser for att de dld-
re ska klara sin vardag. Aldre personer kan ocks4, i likhet med yngre, fa
fardtjénst och riksfardtjénst.

SAMHALLET
Personlig assistans (LSS och LASS)
Ledsagarservice (LSS)
HW (L53) Alderspension
AfiSsarservice (LS3) Eostadstilligg
Korttidsvistelze (LSS)

HBldreférsdrjningsstad

Pe li istans (LAS
anpassad bostad (LSS) rsonlig assistans (| S)

Daglig verksamhet (LSS}
Firdtjdnstiriksfardtjinst

Sarskilt boende (Sol)

KOMMUN STAT

Intresseorganisationsr
Privata assistansanordnare
Brukarkooperativ/-organisationer

Tandvard och uppsokande tandvard
Tandvardsfirmaner

Habilitering och rehabilitering
Hjalpmedelscentraler

PRIVAT SEKTOR ' LANDSTING

Fet text = sarskilt riktade insatser till personer med funktionsnedsattning eller deras anhdri-
ga

Figur 5. Samhéllets stédsystem fér &ldre personer.
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Svart pa arbetsmarknaden

Personer med funktionsnedsittning har ofta svért att ta sig in pa arbetsmark-
naden. SCB:s undersokning Funktionshindrades situation pd arbetsmarkna-
den visar att ungefir en miljon personer har en funktionsnedsittning.” Av
dessa uppgav ungefdr hélften att de har nedsatt arbetsforméga och cirka
250 000 star utanfor arbetsmarknaden. Av de personer som star inskrivna
som langtidsarbetslosa pa Arbetsformedlingen hade néstan var femte person
funktionsnedséttning [19].

Av personerna med funktionsnedséttning och nedsatt arbetsforméaga (ned-
an bendmnt funktionshinder) hade drygt hélften arbete 2006, samtidigt var
motsvarande siffra for den dvriga befolkningen 75 procent. I den totala be-
folkningen uppskattas sysselsittningsgraden hos kvinnorna vara 72 procent
och bland ménnen 77 procent och skillnaden mellan konen ér statistisk sig-
nifikant. Aven bland personer med funktionshinder skattas kvinnornas sys-
selsdttning ldgre an ménnens, 50 respektive 54 procent, men skillnaden mel-
lan dessa grupper dr inte signifikant. [7] Gapet i1 sysselséttning mellan per-
soner med funktionshinder och den totala befolkningen forefaller ha okat.
For personer med funktionshinder personer totalt var arbetslosheten pé
samma nivd 2006 som 2004, bland personer med funktionshinder dkade
arbetslosheten, samtidigt som det skedde en minskning for hela befolkning-
en. [20] Personer med funktionshinder arbetar ocksa i storre utstrickning
deltid @n den 6vriga befolkningen och precis som i totalbefolkningen ar det
fler kvinnor &n mén som arbetar deltid.

Andelen arbetslosa skiljer sig kraftigt at mellan grupper med olika funk-
tionsnedsédttning och arbetsloshet drabbar 1 mer dn dubbelt sd stor utstrick-
ning personer med psykiska besvir jamfort med personer med fysisk funk-
tionsnedséttning. [21-23]

Anpassad arbetstid eller anpassade hjalpmedel dr de mest forekommande
formerna av stdd och anpassning som ges till personer med funktionsned-
sdttning pé arbetsplatser.

Sociala relationer och fritid

Att ha en omfattande funktionsnedséttning kan innebéra att man antingen
har mycket fri tid eller vildigt lite. Den som har ett arbete maste ocksé ha
tid for tréning, behandlingar, ldkarbesok, rehabilitering eller habilitering.
[22] Den som diaremot dr utan arbete eller daglig verksamhet har istéllet
mycket fri tid. En forutsittning for att aktivt kunna ta del av fritidsutbudet ar
dock att man kan ta sig dit, att lokalen och aktiviteten ar tillgdnglig pa olika
sdtt och att man kan betala vad det kostar.

Typen av funktionsnedséttning paverkar hur delaktig en person kan vara i
samhéllet och vad han eller hon gor och kan gora pa sin fritid. Riksforsak-
ringsverket (nuvarande Forsdkringskassan) genomforde en studie 2002 av
personer med funktionshinderrelaterade ersittningar fran Forsékringskassan,
och ungefar hélften av de tillfragade ansdg att deras funktionsnedséttning i
stor utstrdckning paverkade deras mdjligheter att utdva sina fritidsintressen.

3 Med funktionsnedsittning avses bl.a. nedsatt syn- och hérselformaga, allergi och psykiska
funktionshinder.
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[24] Det var ocksa betydligt vanligare att de som fatt sin funktionsnedsitt-
ning efter 16 ars dlder angav att funktionsnedsittningen paverkade deras
mojlighet att utova fritidsintressena. Funktionsnedsittningens art och om-
fattning kan givetvis paverka svaren, och de som vuxit upp utan funktions-
nedséttning har ockséd en annan situation &n de som fotts med sin funktions-
nedséttning. [25]

RFV:s studie visade ocksa att det var vanligare bland personer med funk-
tionsnedsattning att séllan eller aldrig umgas med personer utanfor den nér-
maste familjen. Personer med intellektuell funktionsnedséttning &r ocksa de
som lOper storst risk att ha ett begransat socialt umgénge jamfort med total-
befolkningen. Enligt SCB:s undersokning av levnadsforhéllanden (ULF) var
det betydligt vanligare att personer med svara rorelsehinder, nedsatt syn
eller psykiska besvér saknade en néra vin jamfort med andra. [23]

Enligt en studie 2004 av utredningsinstitutet HANDU (se bilaga 1) hade
majoriteten av dem med synskada inte mgjlighet att dgna sig at hobby-, fri-
tids-, forenings- eller kulturaktiviteter utanfér hemmet i den utstrackning de
skulle onska. Detsamma géllde omkring 40 procent av personer med rorel-
sehinder eller dovhet. Méinga personer med rorelsehinder angav att det be-
rodde pa brister i kommunikationerna och bristande tillgdnglighet. Personer
med horselskada uppgav att det saknades horselslingor och déva personer
uppgav brist pé tolkar. En av fyra med rorelsehinder svarade att de inte hade
rad. Det var framforallt personer med rorelsehinder och med synnedsittning
som uppgav att de inte hade mojlighet att aka pa semester en vecka. [22]

Enligt RFV:s studie fanns det skillnader i hur svarspersonerna upplevde
sin livssituation, dels mellan personer med och utan funktionsnedsittning,
dels mellan personer med medfodd och forvirvad funktionsnedsittning.
Totalt i befolkningen angav néstan 80 procent att de var ndjda med sin livs-
situation. Bland personer med medfodd funktionsnedséttning var ungefir 60
procent ndjda, medan det géllde endast drygt 40 procent av dem med for-
véarvad funktionsnedsdttning. Sannolikt jamfor de som fatt sin funktionsned-
sdttning 1 vuxen alder med sin tidigare livssituation.

I ULF-undersokningen finns en frdga om hur man sjilv bedomer sina lev-
nadsforhallanden 1 allminhet. De ldgsta véardena finns bland vissa grupper
av “hjélpberoende” mén, min med psykiska problem och bland personer
med svéra rorelsehinder. Personer med rorelsehinder upplevde ocksa att
deras levnadsforhdllanden var sdmre &n Gvriga gruppers. Samma resultat
visas 1t HANDU:s studie.
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Personlig assistans
med assistansersattning

Insatsen personlig assistans infordes 1994 som en del av handikapprefor-
men. Insatsen skulle garantera kontinuitet i stodet och darmed trygghet for
personen med funktionsnedséttning och de nérstdende. Stodet skulle tillgo-
doses av ett begrinsat antal personer som var knutna till en person och inte
till ndgon viss verksamhet. Personen som beviljades assistans skulle ha
stort inflytande 6ver vem som anstilldes som assistent och nédr och hur
hjilpen ska ges, dvs. kunna bestimma 6ver sin livssituation.

For att fa personlig assistans ska man tillhora ndgon av de tre grupperna
1 LSS personkrets och for att fa statlig assistanserséttning ska de grund-
laggande behoven uppga till 20 timmar per vecka. Den som har behov av
personlig assistans for sina grundldggande behov har ocksa rétt till person-
lig assistans for andra personliga behov. Kostnaden for personlig assistans
delas mellan kommunen och staten, men kommunen har ett basansvar for
personlig assistans. Under aren har det skett manga fordndringar 1 LASS,
bl.a. for att forsoka bromsa kostnadsdkningen.

Personer som har assistanserséttning enligt LASS har skiftande forut-
sattningar, behov och dnskemél. Tre personer av fem tillhoér LSS person-
krets grupp 3, en tredjedel tillhér grupp 1 och ca 6 procent tillhor grupp 2.
De vanligaste funktionsnedsittningarna som leder till nybeviljad assistans
beror pa neurologiska sjukdomar och utvecklingsstorning. En femtedel av
personerna édr under 20 &r och 10 procent dr 65 ar eller dldre, men andelen
dldre kommer att 6ka framdver. Konsfordelningen ar relativt jamn.

Det dr ndgot vanligare att barn med assistanserséttning bor i familjer
med sammanboende fordldrar jimfort med andra barn.

Av assistansmottagarna valde 56 procent att anlita kommunen som assi-
stansanordnare.

Sedan 1994 har kostnaderna for assistansersittningen dkat med 11 mil-
jarder kronor eller med 330 procent, i fasta priser. Det beror pa att antalet
personer som far assistans enligt LASS har okat, liksom antalet assistans-
timmar per person.

I detta kapitel beskrivs personlig assistans enligt lagen om assistansersétt-
ning (LASS).

Syftet med assistansreformen

Handikapputredningen konstaterade 1 sitt betinkande 1990 att det fanns be-
tydande klyftor pé olika livsomrdden mellan méinniskor med funktionsned-
sdttning och andra ménniskor. Ménga vuxna saknade en egen bostad och var
hénvisade till att bo pa ndgon institution eller i sitt fordldrahem. For minga
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familjer som hade barn med funktionsnedséttning fungerade inte samhéllets
stod tillfredsstdllande. Manga hade begriansade mdjligheter att fa personligt
stdd och 1 regel fick de inte bestimma vem som skulle ge stodet. Personer
med omfattande funktionsnedsittning var séllan delaktiga i arbetslivet och
saknade ofta ndgon annan daglig sysselsittning. [26, 27]

Utredningen konstaterade att socialtjdnstens och hélso- och sjukvardens
insatser inte alltid rickte till for att skapa levnadsforhallanden som var jam-
forbara med andra minniskors. Darfor behdvdes det ett utdkat stod for per-
soner med stora funktionsnedséttningar som ger dem betydande svérigheter
i vardagen. [27]

Som en del av handikappreformen infordes 1994 mojligheten att fa per-
sonlig assistans. Detta reglerades i tvd nya lagar, lagen (1993:387) om stod
och service till vissa funktionshindrade (LSS) och lagen (1993:389) om as-
sistanserséttning (LASS).

Insatser enligt LSS ska frimja jimlikhet i levnadsvillkor och full delak-
tighet 1 samhallslivet. Det dvergripande malet &r att ménniskor med omfat-
tande funktionsnedsidttningar ska kunna skapa sig ett virdigt liv, s& likt
andra ménniskors liv som mgjligt och i gemenskap med andra ménniskor.
Grunden ir de birande principerna i svensk handikappolitik, dvs. tillgdng-
lighet, inflytande, delaktighet, sjdlvbestimmande, helhetssyn och kontinui-
tet.

Insatserna ska vara varaktiga och samordnade och anpassas till anvénda-
rens individuella behov. De ska utformas sa att de ar littillgéngliga och stér-
ker den enskildes forméga att leva ett sjdlvstindigt liv. De far dérfor inte
fungera som ett beskyddande omhindertagande. Alla insatser bor vara akti-
verande och maélet &r att dven den som har omfattande funktionsnedséttning
ska kunna bo sjélvstindigt och arbeta som andra, s& langt det & mojligt.
Verksamheten ska vara grundad pa respekt for minniskans sjélvbestdm-
manderdtt och integritet, och alla assistansmottagare ska i storsta mojliga
utstrdckning fa inflytande och medbestimmande 6ver de insatser som ges.

[3]

Ratt till personlig assistans

I propositionen om stdd och service till vissa funktionshindrade (prop.
1992/93:159) fordes ett utforligt resonemang om rétten till personlig assi-
stans. Insatsen personlig assistans dr, som angavs i propositionen, ett per-
sonligt utformat stdd till personer som har stora och varaktiga funktionshin-
der och behdver hjilp med grundliggande behov, dvs. sin personliga hygi-
en, méiltider, att kld av och pa sig, att kommunicera med andra eller annan
hjalp som forutsétter ingdende kunskaper om personen. For att en person
ska ha ritt att fa personlig assistans enligt LASS ska det grundlidggande
stodbehovet overstiga 20 timmar per vecka [28].

Personlig assistans innebér ett personligt stdd som knyts till individen och
finns tillgdngligt i olika verksamheter och under olika tider pd dygnet. Det
personligt utformade stodet ska ge 6kade mdjligheter till ett sjdlvstandigt liv
och mojlighet att som andra kunna studera, delta i fritidsverksamheter, bo
sjdlv m.m. Genom personlig assistans okar mdjligheterna att samordna det
personliga stodet.
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Den personliga assistenten ska i mjligaste min garantera en kontinuitet 1
stodet och ddrmed trygghet for anvindaren och hans eller hennes nirstaen-
de. Behovet av stdd och hjélp ska tillgodoses av ett begrénsat antal personer
som &r knutna till den enskilde och inte till ndgon viss verksamhet. Dessut-
om ska den enskilde ha ett mycket stort inflytande 6ver vem som anstills
som assistent. Han eller hon ska ocksé kunna paverka nér och hur hjédlpen
ska ges, dvs. kunna bestimma 6ver sin livssituation.

Statlig assistansersattning

Assistansersittningen regleras i1 lagen (1993:389) om assistanserséttning
(LASS) och forordningen (1993:1091) om assistanserséttning. Kommunen
finansierar de 20 fOrsta timmarna per vecka och staten de resterande tim-
marna. Kommunen har dock ett basansvar for personlig assistans vilket in-
nebér att den t.ex. dven far ersitta vissa kostnader som uppstir i samband
med att den ordinarie assistenten &r sjuk [3].

Ersdttningen betalas normalt ut som en schablonersittning per timme. Hur
stor denna ersdttning dr beslutas varje &r av regeringen efter forslag fran
Forsédkringskassan 1 samrad med Sveriges Kommuner och Landsting (SKL).
For 2008 &r schablonersittningen 237 kronor per timme. Om det finns sér-
skilda skél kan personen beviljas forhojd ersittning med upp till 12 procent
av schablonerséttningen. Forsidkringskassans anger att sddana sérskilda skl
kan vara behov av en assistent med speciell kompetens, behov av assistans
som till mer &n hélften dr forlagd pd obekviam arbetstid eller behov av en
assistent som fungerar som arbetsledare for att samordna assistansen i sin
helhet och ge de dvriga assistenterna sérskilt stdd i arbetet [17].

Assistansersdttning ldmnas inte for den tid da den enskilde vardas pa en
institution som tillhor eller drivs med bidrag fran staten, landstinget eller
kommunen, eller da& personen bor i gruppbostad. Ersittningen giller inte
heller nir han eller hon vistas 1 eller deltar i barnomsorg, skola eller nigon
daglig verksamhet, men Forsdkringskassan kan bevilja undantag om det
finns sérskilda skil. I vissa fall kan assistanserséttning dven betalas ut under
kortare tid pa sjukhus. [28]

Manga regelférandringar

Kostnaderna for assistansreformen 6kade snabbt efter inférandet och syste-
met har darfor varit foremél for omfattande utredningar. LASS har ocksa
andrats 14 ganger under de 14 ar som gatt sedan inférandet 1994. Utdver
dessa forandringar har fordndringar skett i andra lagar som ocksa har péaver-
kat assistanserséttningen.

Drygt ett ar efter att handikappreformen tridde ikraft kompletterades
LASS med regeln att en assistansmottagare inte kunde vara arbetsgivare for
sina personliga assistenter om dessa dven var anhoriga i samma hushéll. I
juli 1996 preciserades de grundldggande behov som skulle ligga till grund
for rétten till personlig assistans enligt LASS. For att minska kostnaderna
beslutade man samtidigt att beakta fordldraansvaret vid beddmningen av
assistansersittning for barn som dnnu inte fyllt 16 ar, och att assistansersétt-
ning i regel inte ldmnas for den tid da assistansmottagaren vistas i eller del-
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tar i barnomsorg, skola eller ndgon daglig verksamhet. Erséttningen skulle
inte heller gélla for sjukvardande insatser enligt hilso- och sjukvérdslagen
(1982:763).

En schablonersittning infordes i september 1997. Tidigare hade ersitt-
ningen per timme berdknats pd de faktiska kostnaderna upp till ett hogsta
belopp som beslutades av regeringen. Tva manader senare dvertog kommu-
nerna finansieringsansvaret for de 20 forsta timmarna. Staten hade tidigare
statt for hela assistansersittningen.

Fran borjan var personer over 65 ar inte berittigade till assistansersitt-
ning, men sedan 2001 fir personer med personlig assistans behalla denna
aven efter sin 65-arsdag. Antalet timmar kan dock inte utdkas.

Fran 1 juli 2008 fortydligas reglerna for assistanserséttning ytterligare.

Personlig assistans enligt LASS och andra insatser

Har man personlig assistans enligt LASS eller LSS kan man ocksé ha andra
insatser enligt LSS. Personlig assistans lamnas dock inte for de behov som
tillgodoses pa annat sitt.

En person med assistanserséttning kan ha ritt till en kontaktperson, men
kontaktpersonen ska inte tillgodose de behov som den personliga assistenten
hjélper till med. Personlig assistans kan darfor beviljas for den tid da perso-
nen triffar sin kontaktperson enligt LSS. Syftet med en kontaktperson &r att
det ska bli lattare for en person med funktionsnedsdttning att komma ut och
traffa andra.

Anhoriga eller familjehemsfordldrar kan f4 avlosning i hemmet enligt
LSS. Assistansersittning lamnas dock inte for den tid och de behov som
insatsen avlosarservice tillgodoser, enligt Forsdkringskassans véigledning.
For att de anhoriga ska kunna fa avldsning och avkoppling kan de ocksa ha
ratt till en annan LSS-insats som innebér att personen med funktionsned-
sdttningen fir en korttidsvistelse utanfor hemmet. Korttidsvistelsen kan for-
laggas 1 ett korttidshem, i en stodfamilj, pa ett sommarldger eller ndgon an-
nan ligerverksamhet och pa korta kurser vid en folkhogskola eller liknande.
Assistansersittning kan d& 1dmnas for de behov som inte tillgodoses genom
insatsen. Detta géller d4ven for skolungdomar 6ver 12 ar som fér korttidstill-
syn utanfor hemmet i anslutning till skoldagen och under lov enligt LSS.

Ritten till daglig verksamhet beror pa funktionsnedséttningen, men insat-
sen kan ges till personer som tillhor grupp 1 och 2 i LSS personkrets, ndmli-
gen personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand
respektive personer med nagot betydande och bestidende begavningsméssigt
funktionshinder efter en hjarnskada i vuxen alder (orsakat av yttre vald eller
en kroppslig sjukdom). Assistansersdttning 1dmnas i regel inte for den tid da
personen vistas eller deltar 1 nagon daglig verksamhet, men om det finns
sdrskilda skil kan dven det forekomma.

Det finns flera LSS-insatser som giller boende for barn och ungdom. For
barn och ungdomar som bor i familjehem kan assistanserséttning lamnas for
de behov som inte tillgodoses genom familjehemsplaceringen. I en bostad
med sérskild service for barn och ungdom ska behovet av omvardnad och
service vara tillgodosett, men i vissa fall kan det finnas behov av komplette-
rande insatser 1 form av personlig assistans. Assistanserséttning kan l&dmnas
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for den tid dé barnet eller den unge bor i sitt fordldrahem, t.ex. under vecko-
slut eller skollov.

For vuxna personer som har insatsen bostad med sérskild service eller an-
nan sérskilt anpassad bostad finns tre olika boendealternativ: gruppbostad,
servicebostad eller annan sérskilt anpassad bostad for vuxna. I en gruppbo-
stad finns fast anstélld personal som ger stod, service och omvardnad, men
for fritidsaktiviteter och andra aktiviteter utanfor boendet kan det finnas
behov av personlig assistans. Personer som bor i gruppbostad har dock inte
ratt till assistansersittning, utan dd dr det kommunen som ansvarar for att
tillhandahalla och finansiera eventuell kompletterande personlig assistans. I
en servicebostad har man ocksa tillgang till service av fast anstélld personal
dygnet runt, men inte med samma nérhet som i en gruppbostad. Assistanser-
sdttning kan ldmnas till den som bor 1 servicebostad for de behov som inte
tillgodoses av boendet. Annan sirskilt anpassad bostad for vuxna &r slutli-
gen en anpassad bostad utan fast personal. Hér kan assistansersittning bevil-
jas for personlig assistans. Behovet kan dven tillgodoses genom andra insat-
ser t.ex. hemtjdnst.

Skiftande forutsattningar och behov

Personlig assistans beskrivs ofta som en insats— en personlig assistent som
hjilper en person med funktionsnedsittning och ett omfattande behov av
stod. Ser man istéllet till det skiftande innehallet 4r personlig assistans hund-
ratals, kanske tusentals olika insatser. En assistent kan stddja en ung person
att ha en aktiv fritid bland andra ungdomar eller hjéilpa ett medicinskt myck-
et svart skadat, apparatberoende, litet barn i fordldrahemmet. Med hjélp av
en assistent kan en vuxen som rakat ut for en olycka fortsitta att leva sitt
familjeliv och delta i arbetslivet. Behovet av personlig assistans beror pa
funktionsnedsdttningen och vilka andra insatser man har for att kunna leva
och delta i samhéllet pa samma villkor som andra.

Hur ménga timmar assistans per vecka man far beror pa behovet och hur
det bedoms. Personer med assistansersittning fick i genomsnitt 98 timmar
per vecka (median 88 timmar per vecka) under 2005. Mén fick nagot fler
timmar 4n kvinnor.

LSS-kommittén och Forsdkringskassan har genomfort en aktstudie med
knappt 500 personer som nybeviljades assistansersittning under 2000-2006.
Studien visar att cirka 90 procent beviljades assistanserséttning for grund-
laggande behov som personlig hygien, av- och péklidning samt maltider.
Omkring 60 procent av ungdomarna och ndrmare 40 procent av de éldre
beviljades assistanserséttning for att kunna kommunicera med andra. De
flesta fick personlig assistans for fritidsaktiviteter och traning, de dldre ock-
s for hushallsarbete. Ungdomar hade 1 hogre utstrackning @n dldre person-
lig assistans for tillsyn, aktivering, vard, bevakning samt arbete och studier.
[31]

28



Olika funktionsnedsattningar

For att ha rétt till personlig assistans enligt LASS krévs att man ingdr i LSS
personkrets. Personkretsen regleras i 1 § LSS och avser personer med

1. utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstind

2. betydande och bestdende begavningsmaissigt funktionshinder efter en
hjarnskada i1 vuxen élder foranledd av yttre vald eller en kroppslig sjuk-
dom

3. andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart
inte beror pa normalt dldrande, om de &r stora och fororsakar betydande
svérigheter 1 den dagliga livsforingen och darmed ett omfattande behov
av stod eller service.

Cirka 60 procent av dem som hade assistansersittning 2005 tillhrde LSS

personkrets grupp 3 och drygt en tredjedel grupp 1. Den minsta gruppen var

grupp 2 med cirka 6 procent.

Uppgitt m Personkrets
saknas grupp 1
2% 34 %
Pe;sggr:aets m Personkrets
58 9% grupp 2
6 %

Kalla: Socialstyrelsens berdkningar pa material fran Forsakringskassan

Figur 6. Personer med assistanserséttning 2005, andel efter grupper i LSS per-
sonkKrets.

Bade typen och graden av funktionsnedsdttning varierar bland personer med
assistansersittning. I aktstudien som ndmndes ovan finns bl.a. uppgifter om
vilka diagnoser som personerna har. Aktstudien visar att de vanligaste dia-
gnoserna vid nybeviljande av assistanserséttning var multipel skleros (MS)
med 37 procent, utvecklingsstérning 25 procent och cerebral pares (CP) 18
procent. Andra sjukdomsgrupper vars andel varierade med mellan 5 och 10
procent var stroke, forviarvade hjarn- och ryggmargsskador, medfédda miss-
bildningar, led-, rygg- och muskelsjukdomar, tumdrsjukdomar och ovriga
sjukdomar. Hit rdknades bl.a. demenssjukdomar, psykiska sjukdomar och
dmnesomsittningssjukdomar. I LSS personkrets grupp 1 hade 80 procent
utvecklingsstorning. I grupp 3 hade néstan hélften neurologiska sjukdomar.
I aktstudien finns dven uppgifter som giller ett urval av nybeviljanden
under perioden 1994-1999. Jamfort med dessa har andelen med neurologis-
ka sjukdomar minskat, speciellt andelen med cerebral pares m.m. Framfor-
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allt har grupperna tumdrsjukdomar och dvriga sjukdomar 6kat medan ande-
len personer med utvecklingsstorning har varit relativt konstant.

Tabell 1. Antal och andel personer med nybeviljad assistanserséttning 1994—1999
och 2000-2006, efter sjukdomsgrupp.

Sjukdomsgrupp Antal Andel Antal Andel
personer 1994— personer 2000-
1994- 1999, % 2000- 2006, %
1999 2006
Neurologiska sjukdomar 184 44 153 35
Multipel skleros 66 16 56 13
Cerebral pares m.m. 79 19 28 6,3
Utvecklingsstdérning 113 27 109 25
Stroke 23 5,6 34 7,7
Forvarvade hjarn- och ryggmargsskador 28 6,8 22 5,0
Medfédda missbildningar 17 41 28 6,3
Led-, rygg- och muskelsjukdomar 16 3,9 20 4,5
Tumdérsjukdomar 5 1,2 31 7,0
Ovriga sjukdomar 28 6,8 45 10
Demenssjukdomar 2 0,48 6 1,4
Psykiska sjukdomar 3 0,72 3 0,68
Amnesomséttningssjukdomar 4 0,97 14 3,2
Totalt 414 100 442 100

Kalla: LSS-kommittén och Forsakringskassan

Dubbel assistans och assistans under natten

Det ar osdkert hur manga personer med assistansersittning som far dubbel
assistans, dvs. samtidig hjélp av tva assistenter. Riksforsékringsverket (nu-
varande Forsikringskassan) genomforde tva studier, 2001 och 2004, dir de
bl.a. studerade dubbel assistans for personer med assistanserséttning. De
konstaterade att drygt 20 procent av personerna med assistansersittningen
hade dubbel assistans. Mén hade 1 genomsnitt 22-27 timmar per vecka och
kvinnor 19-22 timmar per vecka. [29, 30]

Den aktstudie som Assistanskommittén (nuvarande LSS-kommittén)
genomforde i samarbete med Forsdkringskassan som avser de som nybevil-
jats assistanserséttning visar pd bade en lidgre andel personer som beviljats
assistanstimmar for dubbel assistans. Cirka 15 procent av dem som nybevil-
jades assistansersittning 2005 och 2006, och farre antal timmar med dubbel
assistans, 16 timmar per vecka i genomsnitt. Drygt en tredjedel av dem med
forvirvad hjarn- och ryggmargsskada som beviljades assistansersittning var
i behov av dubbel assistans. Andelen var éven relativt stor bland sjukdoms-
grupperna stroke, tumorsjukdomar och neurologiska sjukdomar. [31, 32]

Hur stor del av personer med assistansersittning som ocksa har personlig
assistans under dygnsvilan dr ocksa osdkert. Aktstudien visade att knappt 12
procent av dem som nybeviljades personlig assistans under 2005 och 2006
hade mer 4n en form av stdd pd natten. Cirka 16 procent hade enbart aktiv
assistans, 12 procent enbart jour, 2 procent enbart beredskap och 21 procent
hade enbart en annan 16sning, t.ex. make/maka, forildrar, nattpatrull, hem-
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tjdnst och larm. Handikappersittning och vardbidrag angavs ocksa tdcka
behov under dygnsvila. Uppgifter saknades for 22 procent och 15 procent
har inget behov av assistans under dygnsvila. [31]

Barn och unga ar underrepresenterade

Barn, vuxna och éldre far assistansersittning i olika utstrickning. En femte-
del av dem som fick assistansersittning under 2005 var 19 &r eller yngre,
vilket innebér att de dr nagot underrepresenterade jamfort med befolkningen
1 sin helhet. De flesta, 69 procent, var 20—64 ar och 10 procent var 65 ar
eller dldre. De éldre var totalt sett underrepresenterade i jamforelse med hela
befolkningen, men i aldrarna 65-69 &r var de ddremot Overrepresenterade.
Andelen dldre med assistansersittning vintas 6ka framdver eftersom de nu-
mera far behélla assistansersittning dven sedan de fyllt 65 ar.

65w ar
10 %
m 20-64 ar
69 %
m0-19 ar
21 %

Kalla: Socialstyrelsens berakningar pa material fran Forsakringskassan

Figur 7. Personer med assistanserséttning 2005, andel efter aldersgrupp.
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Figur 8. Personer med assistanserséttning 2005, andel av befolkningen (per
10 000) efter alder.
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Nagot fler man har assistansersattning

Ar 2006 var andelen min med assistansersittning 53 procent och andelen
kvinnor 47 procent. Den enda aldersgrupp dér fler kvinnor &n mén fick per-
sonlig assistans 2005 var i gruppen 60 ar och dldre. Den storsta konsskillna-
den finns bland barn och unga, dér 58 procent av personerna var pojkar eller
unga man. [2]

Procentenheter
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Kalla: Socialstyrelsens berdkningar pa material fran Forsakringskassan

Figur 9. Over- respektive underrepresentation av kvinnor med assistanserséttning i
relation till befolkningen 2005.

Mellan 2003 och 2006 har i genomsnitt 6 procent fler mén dn kvinnor nybe-
viljats assistansersittning. Ar 2006 beviljades min i genomsnitt cirka 4
timmar mer assistans per vecka én kvinnor. [33]

Konsfordelningen i assistanssystemet dverensstimmer med den som finns
bland personer 16-64 ar i befolkningen som 2006 uppgav att de hade ett
funktionshinder. Bland dem som angav att de dessutom hade nedsatt arbets-
formaga var dock andelen kvinnor storre, drygt 56 procent. [7]

For att kunna avgdra om kvinnor dr under- eller dverrepresenterade maste
vi jamfora konsfordelningen for dem som far assistansersiattning med méns
och kvinnors stddbehov samt hur ménga som soker och beviljas assistanser-
sdttning. Nigra sddana uppgifter finns inte.

Att vi inte kan beskriva forekomsten av olika grader och kombinationer
av funktionshinder dr en stor brist dven i detta sammanhang. Det gor att vi
inte kan avgora om skillnaderna som férekommer beror pa olikheter i behov
eller pa ett traditionellt konstdnkande 1 samhéllet.

Olika familjesituationer

Familjesituationen har stor betydelse for minniskors behov av assistans.
Under 2002 fanns det cirka 11 000 hushall dir ndgon medlem hade assi-
stanserséttning. I drygt hélften av dessa hushall hade familjerna hemmava-
rande barn. Bade barn och forédldrar var betydligt dldre jimfort med hushall
utan assistansersdttning, vilket beror pa att barn med funktionsnedséttning 1
hogre grad bor kvar i fordldrahemmet dven 1 vuxen alder.
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Familjer med barn

I barnfamiljer dir ndgon familjemedlem har assistanserséttning ar det vanli-
gast att barnet och inte fordldrarna har assistans. Men i1 ungefdr 20 procent
av hushallen hade minst en av fordldrarna assistanserséttning. Av alla barn-
familjer r det bara 0,06 procent dar bade nidgon fordlder och ndgot barn har
assistansersittning.

m Minst en

foralder med
m Minst ett ersattgling
barn med 21 %
ersattning
o,

9% Foralder och
barn med
ersattning

0,06 %

Kalla: Socialmedicinska databasen, Socialstyrelsen

Figur 10. Barnhushall med assistanserséttning 2002, andel efter assistansmottaga-
re.

Barn med assistansersittning bor nigot oftare &n andra barn tillsammans
med bédda sina fordldrar. Det dr generellt sett ovanligt att barn bor med en
ensamstaende pappa och detta dr dnnu ovanligare bland barn med funk-
tionsnedséattning.

m Ensam-
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m Samman- mf;nor/na
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foraldrar
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4 %

Kalla: Socialmedicinska databasen, Socialstyrelsen

Figur 11. Barnhushall dér férélder hade assistanserséttning 2002, andel efter hus-
hallstyp.

Familjer utan barn

Av alla hushéll dir ndgon person fick assistansersittning hade 44 procent
inga hemmavarande barn. De flesta av dessa hushill bestod av ensamboen-
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de; nigot fler min &n kvinnor. Bland de sammanboende hushéllen &r det
istéllet nagot fler kvinnor med assistansersittning. Det finns dven en liten
grupp hushall ddr bdde mannen och kvinnan har assistanserséttning.

m Samman-

boende,
Ensam- kvinna
stdende man 12%
40 % m Samman-
boende, man
1%
Ensam-
staende Samman-
kvinna boende, man
36 % och kvinna
0,83 %

Kalla: Socialmedicinska databasen, Socialstyrelsen

Figur 12. Hushall utan barn dér ndgon hade assistanserséttning 2002, andel efter
hushéllstyp och assistansmottagarens kén.

Stora regionala variationer

Det finns stora skillnader 1 hur manga timmar assistans som beviljas i ge-
nomsnitt 1 olika ldn. I ldnet dér hogst genomsnittligt antal assistanstimmar
beviljats ges 30 timmar fler assistanstimmar i veckan &n 1 ldnet med minst
antal; 115 jimfort med 85 timmar i veckan under 2006. [34] Skillnaderna
kan bero pa att ménniskor har olika behov i olika delar av landet, men det
finns flera studier som har visat att behovet av assistans inte alltid bedoms
pa samma sitt, bl.a. barns behov av assistans [18, 35]. Regeringen har dérfor
gett Socialstyrelsen 1 uppdrag att i samverkan med Forsdkringskassan utar-
beta ett vetenskapligt instrument som ska kunna anvindas vid bedémning av
behovet av personlig assistans.

Efter tio ar har bara halften assistansersattning

Manga personer med assistansersittning ldmnar assistanssystemet efter en
tid. Ungefdr 7 procent har assistanserséttning i mindre dn ett ar. Ytterligare
20 procent slutade ha assistansersittning efter 1-3 &r. Av dem som fick assi-
stansersittning nagon ging under 1994 hade nirmare hilften, 46 procent,
inte langre assistansersittning 2005.

Andelen som ldmnar assistansersittningen varierar ndgot beroende pa &l-
der och personkrets grupp. Antalet ar med assistanserséttning minskar ocksa
med 6kad élder. Personer i LSS personkrets grupp 1 har lingre tid med per-
sonlig assistans enligt LASS &n personer i grupp 2 och 3. Mén och kvinnor
har 1 samma utstrackning kvar sin assistansersittning.

Det finns ingen studie som belyser varfor assistansen upphor. Det kan
bero pé att brukaren far stdd genom en annan stédform, att Forsdkringskas-
san bedomt att man inte ldngre har rtt till assistanserséttning, bl.a. som ett
resultat av de regelforandringar som skett, eller att brukaren avlidit.
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Figur 13. Personer med assistanserséttning 1994, andel efter aldersgrupp och
antal ar med assistanserséttning.

Av alla personer som nigon ging beviljats assistansersittning har cirka 5
procent haft minst en ménads uppehdll med ersittningen. Personer i LSS
personkrets grupp 1 har dock i mindre utstrackning uppehall dn personer i
de 6vriga tva grupperna, och fler yngre personer dn dldre har sadana uppe-
hall. Mellan kénen syns dock inga skillnader i uppehall.

Assistansens utforare

De personer som beviljas assistansersittning har ritt att vdlja vem som ska
vara personlig assistent. Antingen kan man sjilv vara arbetsgivare for de
personliga assistenterna® eller s& anlitar man kommunen eller nigon annan
assistansanordnare, t.ex. ett foretag eller brukarkooperativ, som arbetsgiva-
re. Enligt Forsdkringskassans redovisning anlitar de flesta kommunen som
arbetsgivare och i december 2006 valde 56 procent av mottagarna av assi-
stansersittning att anordna sin assistans genom kommunen. Denna andel har
dock minskat successivt fran 70 procent 1994. I december 2006 valde cirka
29 procent att anlita ndgon annan serviceorganisation &n kommunen for sin
assistans.

Brukarkooperativens andel av assistansanordnarna har minskat négot till
drygt 11 procent. Andelen som dr egen arbetsgivare for sina assistenter har
lange varit kring tre procent. Det d4r mindre &n en procent av assistansmotta-
garna som anlitar flera arbetsgivare.

Enligt en unders6kning av LSS-kommittén finns det dock viss osédkerhet 1
dessa uppgifter. Vid en kontroll i tvé ldn som Forsdkringskassan gjorde pa
uppdrag av LSS-kommittén tenderade andelen kooperativ att dverskattas
medan andelen foretag och andelen egna arbetsgivare att underskattas. [36]

Det ér stor spridning i1 antalet assistansmottagare som olika assistansan-
ordnare svarar for personlig assistans till. Enligt en undersokning som Assi-
stanskommittén (nuvarande LSS-kommittén) genomforde av 200 enskilda
assistansanordnare gav de flesta assistans till f4 anvandare. Narmare 40 pro-

* Det 4r numera inte méjligt att vara arbetsgivare &t en anhorig.
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cent av anordnarna hade 1-2 assistansmottagare i december 2004, ndrmare
30 procent 3-9 anvindare och drygt en tredjedel 10 eller fler anvéndare.
Ungefér en av fyra enskilda assistansanordnare hade enligt Assistanskom-
mitténs undersokning en sdrskild inriktning pé verksamheten. De vanligaste
inriktningarna géllde funktionshinder (psykiskt eller fysiskt), assistans for
barn och ungdomar samt hur aktiv den assistansberittigade sjidlv var genom
att t.ex. ha ett arbetsledaransvar. [37]

Den nya yrkesgruppen

Genom assistansreformen har en ny yrkesgrupp vuxit fram— personliga assi-
stenter. Arbetet dr omvixlande och uppgifterna skiftar beroende pa assi-
stansmottagarens behov och Onskemal. Personliga assistenter som yrkes-
grupp har studerats genom utredningar som bl.a. har tagit upp deras arbets-
miljo, anstéllningstrygghet, lonevillkor, kompetensutveckling och andra
utbildningsfragor samt frigor om rekrytering. [38—40] De personliga assi-
stenternas arbetsforhdllanden paverkas av lagstiftningen och den vigledning
som Forsdkringskassan har tagit fram for assistansersittningen.

Assistanskommittén (nuvarande LSS-kommittén) har redovisat uppgifter
om personliga assistenters arbetsférhallanden 2006 fran ndrmare 600 assi-
stenter (svarsfrekvens 62 procent). Nistan en av fem var man och 60 pro-
cent var 35 ar eller dldre. [41]

I genomsnitt hade de anstéllda arbetat drygt 5 ar, och tva tredjedelar hade
en tillsvidareanstéllning. Drygt 60 procent av de intervjuade arbetade minst
31 timmar per vecka. Hilften av assistenterna arbetade samma tider varje
vecka. De flesta kombinerade inte arbetet med studier eller arbete hos annan
arbetsgivare. Tre av fyra hade ndgon utbildning som avség arbetet som per-
sonlig assistent. Ndarmare en fjardedel angav dock att de saknade utbildning
for arbetet.

Drygt 80 procent angav att de trivs bra eller mycket bra. Majoriteten av
de svarande trodde att de skulle arbeta som personlig assistent &ven om ett
ar. Av dem som svarat att de troligen skulle sluta om ett &r angav dock en av
tre att de skulle dndra sig om de fick hogre 16n.

Omkring 70 procent av assistenterna var inte bekanta med brukaren nér
de borjade sitt arbete. 10 procent var nira familj eller sldkt, 2 procent var
grannar och knappt 10 procent kéinde anvéndaren pa annat sétt. Det var van-
ligare att dldre assistenter och de som arbetade med barn (under 16 ar) kin-
de brukaren sedan tidigare.

Assistansersattningens kostnader

Statens kostnader for assistansersattning och kommunernas kostnader for de
20 forsta timmarna per vecka uppgick till 14,3 miljarder kronor under 2005.
Detta dr en 6kning med 11 miljarder kronor 1 fasta priser eller med 330 pro-
cent sedan 1994 di assistanserséttningen infordes. [2] Det betyder inte ndd-
vandigtvis att samhéllets kostnader for insatser till personer med funktions-
nedsdttning har 6kat. Det har bl.a. skett en omfordelning av kostnaderna
frén andra insatser till assistansersittningen (se kapitel Fordndrade drivkraf-
ter och Fordandrade insatser).
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Riksforsdkringsverket (nuvarande Forsdkringskassan) konstaterade 2001

att kostnadsokningen har varit naturlig med tanke pa lagstiftningen och dess
intentioner. Reformens malgrupp har utvidgats och fler ménniskor kénner
till att personlig assistans kan gora det mojligt att leva ett aktivt liv. [42]
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Kalla: Socialstyrelsens berdakningar pa material fran Forsakringskassan

Figur 14. Totala kostnader for assistanserséttning 1994—2005, 2005 ars priser,
miljarder kronor.

Kostnads6kningarna beror pa att antalet personer som far assistanserséttning
har dkat, tillsammans med att antalet assistanstimmar har 6kat [2]. En orsak
till de senaste arens stora kostnadsokning dr den fordndring som inférdes
2001 d& man fick rétt att behélla assistanserséttning dven efter 65-arsdagen.
Kostnaderna for personer 65 ar och dldre uppgick 2005 till 1,1 miljarder
kronor, vilket motsvarar 8 procent av de totala kostnaderna. Motsvarande
andel 2001 var 4 procent. Denna andel kommer dessutom att 6ka i framtiden
i takt med att antalet dldre Okar.

Nagra slutsatser fran rapporten Kostnader for assistanserséttningen

(LASS) [2]:

Kostnadsokningarna beror pa att fler beviljas assistansersittning, och att
antalet assistanstimmar per person har dkat.

Timersdttningen har minskat 1 fasta priser, vilket har ddmpat kostnaderna.
Inforandet av schablonerséttning har bidragit till att ddmpa kostnaderna.

Inférandet av fortsatt assistansersittning for personer som fyller 65 ér har
gjort att kostnaderna okar.

Antalet nya personer har varit relativt konstant under hela perioden, lik-
som antalet personer som ldmnat assistansersittningen.

Antalet ersatta timmar per person &r ldgre for nya assistansmottagare dn
for dvriga.

Andelen med forhdjd timersittning ir relativt liten. Aven om den 6kar
star dessa méinniskor endast for en liten del av kostnaderna.

Den storsta kostnads6kningen géller assistanserséttningen till personer
40-59 ar och 60— ar 1 LSS personkrets grupp 3, samt personer 20-39 ar

i grupp 1.
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Forekomst av vissa
funktionsnedsattningar

Funktionsnedséttningar kan vara medfodda, orsakade av olyckor eller
orsakade av sjukdomar. Vissa sjukdomar, skador och olyckor ar &ldersre-
laterade.

En fraga dr om de Okade kostnaderna for personlig assistans beror pé
att antalet personer med svara funktionsnedséttningar har dkat. Det finns
dock inte uppgifter vare sig om hur vanligt det & med svara funktions-
nedséttningar i befolkningen eller hur ménga personer som behover eller
far personlig assistans enligt LASS. I detta kapitel beskrivs forekomsten
av vissa funktionsnedsattningar i befolkningen som skulle kunna péverka
behovet av personlig assistans. Resonemang fors om i vilken utstrack-
ning det kan ha péverkat behovet av assistans 1994-2006.

Négot fler ldgviktiga barn fods nu én tidigare, men samtidigt har var-
den blivit béttre pa att ta hand om dem vilket minskar risken for funk-
tionshinder. Det fods ungefar lika manga barn med Downs syndrom, med
ryggmargsbrack och med CP som tidigare.

Under 1997-2004 6kade antalet MC-olyckor, ridolyckor och olyckor
med fotgdngare medan antalet fallolyckor, cykelolyckor och ”bilolyckor”
minskade. Antalet vardtillfallen till f6ljd av sddana olyckor som innebér
mer dn en ménads sjukhusvistelse har dock minskat.

Aldersforindringar i befolkningen kan ha paverkat andelen med per-
sonlig assistans. Under 1994-2006 okade framforallt antalet personer i
aldern 60—64 ar (“fyrtiotalisterna”). Denna aldersgrupp har ocksa okat
mest ndr det giller assistans enligt LASS, bade som en foljd av demogra-
fiska fordandringar och regelfordandringar.

Det 6kande antalet personer 60—64 ar har inneburit fler personer med
de aldersrelaterade sjukdomarna stroke och demens. Sammanlagt under
perioden 1995-2006 har 3 650 personer under 65 ar beddmts behdva stod
med aktiviteter 1 det dagliga livet efter en stroke. Mer @n 2 000 fler per-
soner i aldern 60—64 ar kan berdknas ha fitt ndgon demenssjukdom 2006
jamfort med 1994.

En central frdga dr om och i sé fall i vilken utstrdckning de 6kade kostna-
derna for personlig assistans beror pa att antalet personer med svar funk-
tionsnedséttning har 6kat. Som grund for ett sddant resonemang ndmns ofta
att sjukvarden kan behandla och rddda fler personer med svara sjukdomstill-
stand, bade for tidigt fodda, 1dgviktiga barn samt personer som rakar ut for
olyckor eller svara sjukdomar. En annan orsak som nidmns dr att mén och
kvinnor far barn vid allt hdgre éldrar, vilket kan medfora 6kad risk for funk-
tionsnedsdttning hos barnen.
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I detta kapitel beskrivs vissa befolkningsrelaterade forhdllanden som kan
ha péaverkat utvecklingen av antalet personer med svér funktionsnedséttning
under den period nir assistanskostnaderna 6kade som mest.

Antal personer med personlig assistans

Av den tidigare redovisningen (se s. 29) framgick att ungefar 60 procent av
dem som hade personlig assistans enligt LASS 2005 tillhdrde LSS person-
krets grupp 3 (personer med stora och varaktiga funktionshinder som f6ror-
sakar ett omfattande behov av stdd eller service). Ungefér en tredjedel hade
utvecklingsstorning, autism eller ett autismliknande tillstdnd (LSS person-
krets grupp 1), och endast 6 procent hade fitt en hjdrnskada i vuxen alder
p.g.a. yttre vald eller kroppslig sjukdom (LSS personkrets grupp 2). Av dem
som hade assistanserséttning var merparten i aldern 20—64 &r. Ungefar 20
procent var barn och unga, och 10 procent var 65 ar eller dldre.

Mellan 1995 och 2005 6kade det totala antalet personer som fick person-
lig assistans enligt LASS med 6ver 87 procent fran drygt 7 700 personer till
knappt 14 500 personer. Den procentuella fordelningen pd personkrets
grupperna har varit ungefdar densamma. Antalet personer med utvecklings-
storning, autism eller autismliknande tillstind, personkrets grupp 1, dkade
nagot mindre adn Ovriga grupper, med drygt 80 procent. Den minsta gruppen
1 LSS personkrets grupp 2, dvs. personer som fatt en hjirnskada i vuxen
alder p.g.a. yttre vald eller kroppslig sjukdom, 6kade med knappt 110 pro-
cent och grupp 3 6kade med 85 procent.
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Kalla: Socialstyrelsens berdkningar pa material fran Forsakringskassan

Figur 15. Férédndring av antal personer med assistanserséttning 1995-2005, efter
aldersgrupp och grupp av LSS personkrets.

Den storsta 6kningen noteras bland personer 60 ar och dldre. Det var nédstan
2 400 fler dldre personer som hade insatsen personlig assistans 2005 jamfort
med 1995. Detta innebdr en 6kning med nidstan 290 procent. Den storsta
delen, néstan 2 000 personer, av de dldre med personlig assistans som till-
kommit tillhér personkrets grupp 3.

Ar 1995 var det en storre andel mén dn kvinnor, 54 respektive 46 procent
som hade personlig assistans enligt LASS. Den storsta skillnaden mellan
konen fanns bland barn och unga under 20 ar dir knappt 60 procent av bru-
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karna var mén. Personerna 40-59 &r var den enda &ldersgruppen dér majori-
teten, knappt 52 procent, av personerna med personlig assistans var kvinnor.
Konsfordelningen for samtliga med personlig assistans hade blivit ndgot
jamnare 2005 jamfort med 1995, men skillnaden mellan aren dr mycket li-
ten. Som framgatt tidigare (se s. 32) var den enda aldersgruppen dér antalet
kvinnor var fler 4n antalet mén ar i gruppen 60 ar och dldre. Bland Ovriga
grupper far ménnen i1 ndgot hogre utstrackning personlig assistans och den
storsta skillnaden patriaffas dven detta ar bland barn och unga, 58 procent av
personerna i denna grupp ar mén.

Forandrad malgrupp?

Beror dessa fordndringar pa att behovet av personlig assistans fordndrades
under 1990-talet? Fragan skulle vara enkel att besvara om det fanns uppgif-
ter om hur manga personer i1 olika aldrar som har svara funktionsnedsitt-
ningar, men det finns ingen statistik 6ver hur manga som skulle ha rétt till
personlig assistans och om det har fordndrats over tid.

En funktionsnedséttning behdver heller inte innebdra att personen ifraga
behdver en personlig assistent. En funktionsnedséttning— och dess konse-
kvenser— kan péverkas genom sjukvard, ldkemedel och habilitering eller
rehabilitering som alla har stor betydelse for en persons funktionsforméga.
Tillgidngligheten 1 samhillet, hjdlpmedel och individuella anpassningar som
kan minska hindren i vardagen spelar ocksé stor roll. En ytterligare faktor
som pdverkar behovet av personlig assistans dr vilket stod personer med
svar funktionsnedséttning far av sina anhoriga.

Det finns statistik 6ver hur vanliga vissa diagnoser ar bland befolkningen.
Denna statistik har dock ofta faststdllts genom olika typer av specialunder-
sOkningar for ett visst ar eller en viss tidsperiod och nigon 16pande uppdate-
ring gors sdllan. Funktionsnedsittningen varierar ocksa for en och samma
diagnos, vilket gor det svért att anvidnda diagnosuppgifter for att uppskatta
antalet personer med svér funktionsnedsittning. Dessutom saknas uppgifter
om forekomsten av flera samtidiga funktionsnedsattningar, s.k. flerfunk-
tionshinder.

Om man vill veta hur antalet personer med svar funktionsnedséttning har
fordndrats sedan handikappreformen aterstir att kombinera uppgifter fran
olika kéllor och olika ar. En viktig faktor d&r hur manga personer som fods
med eller forvérvar svéra funktionsnedséttningar. I tabellen nedan samman-
fattas forekomsten av vissa funktionsnedséttningar for barn, unga och vux-
na. Uppgifterna kommenteras sedan i texten, forst for barn och ungdomar,
sedan for vuxna.
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Tabell 2. Férekomst av vissa funktionsnedséttningar.

Funktionsnedsittning Antal personer

Barn och unga

Autism?® 1 500-2 300
Svéart rérelsehinder® 3 500
Medfétt ryggmargsbrack® 1000
Barn, unga och vuxna

Utvecklingsstdrning® 38 000
Vuxna

Cerebral pares (CP)° 4 000
Demens® 140 000

2 Avser 2000. ° Ar ej angett. ° Avser 2008. ¢ Avser 2003/2004. © Avser 2005.

Kalla: Hjalpmedelsinstitutet, Riksforbundet FUB, Statens beredning fér medicinsk utvarde-
ring (SBU)

Antal barn med funktionsnedsattning

Fler for tidigt fddda barn men battre omhandertagande

Det ar vanligare med funktionsnedséttning hos barn som fods for tidigt och
med lag fodelsevikt. Delvis beror det pa att barn med medfédda sjukdomar
eller funktionsnedsattningar oftare dn andra har lag vikt. Barn som fods for
tidigt har ocksa en 6kad risk for funktionsnedséttning eftersom den tidiga
fodelsen 1 sig okar deras sarbarhet. Ju tidigare fodd och ju ldgre fodelsevikt
barnet har, desto hogre risk for funktionsnedséttning. Risken att foda for
tidigt paverkas bl.a. av familjens sociala situation. Lag inkomst, arbetslos-
het, sjukdom och missbruk okar risken, liksom om modern &r ung eller en-
samstdende.

Specialbearbetningar som Socialstyrelsen gjort av det medicinska fodelse-
registret visar hur antalet for tidigt fodda barn har forindrats. Ar 2002 fod-
des det drygt 700 levande barn (7,6 promille av de fodda) med en fodelse-
vikt under 1,5 kg, av dessa vigde 40 procent mindre dn 1 kg. Andelen barn
med en fodelsevikt under 1,5 kg var ungefar konstant medan andelen barn
som vdgde mindre dn 1 kg har varierat men okat trendméssigt sedan 1985.

Tva svenska studier visar att 67 procent av barnen som foddes 1 slutet av
1980-talet och borjan av 1990-talet med en fodelsevikt pa hogst 1,5 kg re-
spektive 1 kg fick klara neurologiska avvikelser eller CP-skador [43]. Om
detta forhallande géllt hela perioden 1985-2002 skulle omkring 340 barn
som foddes med en fodelsevikt under 1 kg ha fatt svara funktionsnedsétt-
ningar. Detta ska dock betraktas som ett rikneexempel. Omhéndertagandet
av for tidigt fodda barn har genomgétt stora forandringar och forbéttras kon-
tinuerligt, vilket minskar risken for funktionsnedséttning.

Medfodda funktionsnedsattningar

Enligt Hjilpmedelsinstitutet stiger andelen personer med utvecklingsstor-
ning hastigt frdn de forsta levnadsaren till 10-arsaldern, da 0,9 procent av
barnen beddms ha en utvecklingsstorning. Av barnen med utvecklingsstor-
ning i Orebro lin och Hallands lin i borjan pa 1990-talet angav 25 respekti-
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ve 39 procent att de dven hade ett rorelsehinder, 21 respektive 25 procent
hade epilepsi och 11 respektive 22 procent hade nedsatt horsel. [44—49]

Autism dr en medfodd funktionsnedsdttning som ofta forekommer till-
sammans med andra funktionsnedséttningar, t.ex. utvecklingsstdrning, epi-
lepsi och syn- och horselskador. I Sverige brukar man uppskatta att cirka 2
barn av 1 000 har autism. Ar 2000 uppskattades att omkring 1 500-2 300
barn och ungdomar hade autism [50]. Autism &r ett samlingsnamn for flera
diagnoser med liknande symtom. Svenska undersdkningar tyder pa att minst
4 av 1000 grundskolebarn har Aspergers syndrom’. Fler pojkar &n flickor
har autism eller Aspergers syndrom.

Det fanns cirka 3 500 barn och ungdomar i dldern 2—17 ar med ett svart
rorelsehinder 2000 [51]. Cerebral pares (CP) ar den vanligaste orsaken till
rorelsehinder hos barn och ungdomar. CP orsakas av en skada i den omogna
hjarnan under fostertiden, forlossningen eller under de forsta tva éren. I Sve-
rige fods enligt Hjdlpmedelsinstitutet cirka 200 barn med CP varje &r och
knappt hélften av barnen med CP ér for tidigt fodda. Efterhand som varden
blir béttre pa att ta hand om for tidigt fodda barn far ocksa féarre barn CP.

I Skéne, Blekinge och i Vistra Gotaland har man f6ljt forekomsten av
barn med CP sedan 1990. Registret innehéller ett hundratal parametrar for
varje barn, bl.a. skadans svarighetsgrad. Ungefar 30 procent av de registre-
rade barnen med CP-skador kan inte gd. Registret visar att antalet barn med
CP bara har okat marginellt under denna tid, framforallt pga. 6kad inflytt-
ning till regionen. Bland utrikes fodda barn som har flyttat till Sverige &r det
néstan tre ganger sd vanligt med CP som bland barn som dr fodda i Sverige.
Bland de utrikes fodda barnen dr det ocksa vanligare med de svarare for-
merna av CP. Det finns dock inget som pekar pa att barn som &r fodda 1990
eller senare skulle ha fatt svarare skador. [52]

Férdldrarnas dlder kan paverka forekomsten av funktionsnedsittning hos
barnet. Pappornas alder vid forsta barnet var 2006 drygt 31 &r och mammor-
nas nirmare 29 ar. Under 1994-2006 har papporna blivit i genomsnitt 1 ar
och 10 méanader éldre vid forsta barnets fodelse och mammorna 1 ar och 9
manader dldre [53]. For att kunna bedoma om detta inneburit en riskokning
skulle dock dldersfordelningen behdva undersdkas ndrmare.

En studie har gjorts av antalet barn som f6ds med Downs syndrom eller
ryggmirgsbrack. Med stigande alder hos modern 6kar forekomsten av barn
med Downs syndrom. En 6kad anvindning av fosterdiagnostik gor att en del
avbryter graviditeten om fostret visar sig ha Downs syndrom. Darfor ar fre-
kvensen fodda barn med Downs syndrom relativt konstant med cirka 13 per
10 000 fodda barn, vilket motsvarar ungefar 130 barn per ar. [54]

Enligt Neurologiskt Handikappades Riksforbund (NHR) har omkring
1 000 barn och ungdomar (artal saknas) medfott ryggmdrgsbrack [55]. Av
barnen med ryggmairgsbrack har enligt Hjdlpmedelsinstitutet ndstan 70 pro-
cent ndgon svérare funktionsnedséttning [56]. Det dr dock séllsynt att barn
fods med ryggmargsbrack idag — cirka 2,2 barn per 10 000 fédda. Den verk-
liga forekomsten &r hogre, men en del avbryter graviditeten dd man konsta-
terat ryggmargsbrack.

> Se vidare Riksforeningen Autism, hemsida http://www.autism.se/
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I tabellen nedan sammanfattas uppgifterna.

Tabell 3. Antal levande fédda barn per ar for fédelsevikt under 1,5 kg och antal
fédda barn 2002 med olika funktionsnedséttningar.

Antal fodda barn Andel fodda barn, %o

Fodelsevikt under 1,5 kg 700 7,6
Cerebral pares (CP) ® 200 2
Downs syndrom 130 1,3
Medfétt ryggmargsbrack 22 0,22

a. Arsangivelse saknas.
Kalla: Socialstyrelsen och Hjalpmedelsinstitutet.

Antal barn och unga med insatser

Ett vanligt sitt att uppskatta antalet barn och ungdomar med utvecklings-
storning &r att se hur antalet elever i sirskolan har utvecklats. Indikationen
for placering 1 sdrskolan kan dock vara olika i1 olika kommuner, och kan
ocksa ha éndrats over tid. Siffrorna fir darfor tas med viss forsiktighet.

Nar det géller kopplingen till personlig assistans torde antal elever 1 trd-
ningsskolan vara relevant att jimfora med. Det dr dock ett fital av dessa
elever som kan vara berittigade till — och som far — personlig assistans i
skolan. Enligt Skolverkets officiella statistik gick cirka 4 300 elever i tra-
ningsskolan ldsaret 2004—2005. Det dr en 6kning med cirka 1 200 elever
eller ndrmare 40 procent sedan 1993—-1994. Andelen i befolkningen 7-16 ar,
har okat fran 0,31 procent till 0,37 procent, vilket motsvarar 700 elever.

Ett annat sétt att fa fram antalet barn med funktionsnedsittning &r att un-
dersoka hur ménga som far habiliteringsinsatser. Socialstyrelsen genomfor-
de en enkétundersdkning i landstingen om barn och ungdomar som under
forsta halvaret 2002 fick habiliteringsinsatser. De flesta landsting visade sig
dock inte kunna ta fram uppgifter om antalet barn som fér habilitering. Det
fanns heller inga uppgifter om barnens élder eller deras funktionshinder.

Ar 2006 hade 18 400 barn och ungdomar i aldern 0-22 &r ndgon insats
enligt LSS (forutom rad och stod). De flesta barn 0—12 ar hade en insats en-
ligt LSS medan ungdomarna i aldern 13—22 ar oftare hade fler insatser. Den
vanligaste insatsen var korttidsvistelse, som drygt 9 000 barn och ungdomar
hade under aret. Antalet som hade korttidsvistelse 6kade nagot under perio-
den 2000-2006. Personlig assistans enligt LSS hade 800 barn och ungdo-
mar, och omkring 1 200 ungdomar hade boende enligt LSS. Antalet i boen-
de enligt LSS var i stort sett konstant 2000-2006.

I augusti 2007 var cirka 43 000 barn beviljade vardbidrag, varav 63 pro-
cent pojkar. Antalet barn med vardbidrag har 6kat med drygt 60 procent
sedan december 1998. Forsdkringskassans kartlaggning av orsakerna bakom
Okningen av antalet barn med vardbidrag 1998-2001 visar att en tredjedel
av dessa barn hade en diagnos inom gruppen psykiska sjukdomar och syn-
drom. 10 procent av alla vardbidrag beviljades till pojkar med ADHD eller
DAMP. Det dr endast en liten del av dem som fér vardbidrag som ocksé dr
beréttigade till personlig assistans. [57, 58]
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Tabell 4. Antal barn och unga, efter insats.

Insats Antal personer
Assistansersattning® 3000
Insats enligt LSS (exkl. rad och st('jd)b 18 400
varav
Korttidsvistelse 9 000
Personlig assistans enligt LSS 800
Boende enligt LSS 1200
Daglig verksamhet 2200
Vardbidrag® 30 400
varav personer med
Psykiska sjukdomar och syndrom 11 300
Medfédda missbildningar m.m. 3900
Sjukdomar i nervsystemet 2900
Traningsskola® 4300

2 Avser personer 0—19 ar 2005. ° Avser personer 0—22 ar oktober 2006. ¢ Avser 2000. Under
2007 beviljades 43 000 barn och unga vardbidrag. 4 Avser 2004/2005.

Kélla: Férsakringskassan, Socialstyrelsen och Skolverket

Antal vuxna med funktionsnedsattning

Enligt Hjdlpmedelsinstitutet har ungefar 0,4-0,5 procent av befolkningen en
utvecklingsstorning. Ar 2008 fanns det cirka 38 000 personer med en ut-
vecklingsstorning enligt Riksforbundet FUB for barn, unga och vuxna med
utvecklingsstorning. Av dessa berdknas cirka 40 procent ha en svar utveck-
lingsstorning [59]. Det finns manga orsaker till utvecklingsstérning, t.ex. en
kromosomforidndring, en fosterskada eller en skada vid forlossningen.
Olyckor och sjukdomar under uppvéxtiren kan ocksa leda till utvecklings-
storning.

Det ir relativt vanligt att en person med utvecklingsstdrning ocksa har fler
funktionsnedsdttningar, t.ex. rorelsehinder, syn- eller horselskador eller epi-
lepsi. Enligt en litteratursokning som gjorts pa uppdrag av Statens folkhélso-
institut (FHI) finns inga nationella kartliggningar av hélsan for personer
med utvecklingsstorning 1990-2007 [60]. I négra studier anges dock hur
vanligt det ar att personer med utvecklingsstorning samtidigt har andra
funktionsnedsdttningar. Enligt KOM-UT projektet (kommunalisering av
omsorger om utvecklingsstorda) bedomdes omkring hédlften av personerna
(oavsett alder) ha nedsatt syn. Av vuxna personer med utvecklingsstorning i
Orebro, Hallands lin och Jimtlands lin hade i borjan pid 1990-talet 33—46
procent rorelsehinder, 21-33 procent epilepsi och 18-23 procent nedsatt
horsel. [44—49]

Antal vuxna med CP uppskattades 2003/2004 till drygt 4 000 personer,
varav ungefar 30 procent hade en utvecklingsstorning. Hélften hade nagon
sprék- eller talstorning, 25 procent epilepsi och dver hélften nedsatt syn.

Hur har dé forekomsten av skador och sjukdomar som kan paverka assi-
stansbehovet fordndrats efter assistansreformens ikrafttrddande?
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Skador

Ryggmdrgsskador uppstar oftast till f6ljd av ett medfott ryggmérgsbrack, en
olycka eller en sjukdom. Uppskattningsvis drabbas 200-300 personer per ar
av en ryggmargsskada 1 trafikolyckor, fall- eller dykolyckor eller p.g.a.
sjukdom, t.ex. en infektion [56].

En frdga dr om antalet personer som skadas i vuxen alder blivit fler under
1990-talet. Det dr svért att svara pa, men en indikation kan fis genom bear-
betning av Socialstyrelsens patientregister som omfattar diagnoser for per-
soner som “legat pa sjukhus” (varit i sluten offentlig sjukvéard). Registret
innehéller uppgifter om diagnos samt yttre orsak till sjukdom eller dodsfal-
let. Ett problem &r dock att fordndringar i antalet personer som ldggs in pa
sjukhus inte behdver bero pé att antalet skadade har fordandrats. Exempelvis
kan sjukvardsorganisationen och medicinteknologiska fordndringar i dia-
gnostik och behandling paverka antalet personer i slutenvard. Registret si-
ger heller ingenting om skadornas funktionsnedséttande inverkan, men
olyckornas karaktir samt antalet vardtillfiallen och varddagar kan &nda vara
en indikator pa det.

Vissa olyckstyper innebdr en hdgre risk for allvarliga skador med funk-
tionsnedséttande verkan. Olyckor vid mc-korning, dykning och ridning kan
t.ex. fa allvarliga konsekvenser som kan leda till att den skadade kan kom-
ma att behova omfattande stodinsatser. For att belysa detta har uppgifter om
antalet vardtillfillen pé sjukhus for atta olyckstyper tagits fram av Socialsty-
relsens epidemiologiska centrum (EPC). De utvalda olyckstyperna ar vanli-
gast bland yngre minniskor.

Av de valda olyckstyperna skadades flest personer vid olyckor i motor-
fordon och i olyckor bland cyklister. Antalet olyckor med motorcyklis-
ter/mopedister och personer i motorfordon har dkat kraftigt mellan 1994—
2004. Aven antalet personer som forolyckats vid ridning eller vid fird dra-
gen av ett djur har 6kat. Daremot har antalet olyckor med cyklister minskat
liksom antalet fotgéngare i motorfordonsolyckor.

Antalet varddagar kan vara en mycket grov indikator pd skadornas om-
fattning. Ar 2004 resulterade de valda olyckstyperna i nirmare 380 vardtill-
fallen med en vardtid pa sjukhus ldngre &n en ménad. Antalet vardtillfallen
med en vérdtid ldngre dn en manad pd sjukhus for dessa olyckstyper har
minskat 1994-2004, utom nér det giller skador till f6ljd av dykning eller
hopp 1 vattnet. Det intrdffar dock mycket fa sddana olyckor med minst en
ménads vardtid. Aven den sammanlagda vardtiden man vistas pa sjukhus
vid langvariga sjukhusvistelser till f6ljd av olyckor har minskat.
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Tabell 5. Antal vardtillfallen inom slutenvarden 2004 fér dem som har en vardtid
som ér ldngre &n 31 dagar férdelat pé skadetyper samt procentuell férdndring
1994-2004.

Antal Procentuell forandring

vardtillfal- 1994-2004

len >31 " Antal vardtill-  Antal vard-

agar fallen >31 dagar
2004 a 9
dagar

Person i motorfordon 26 -70 -66
Cyklist 50 -44 -62
Fall i och fran trappa och trappsteg 57 -36 -47
Motorcyklist/mopedist 154 -43 -38
Fall pa och fran stege eller stallning 1 -90 -95
Ryttare/person i &kdon draget av djur m.m. 63 -59 -64
Fotgangare i motorfordonsolycka 15 -75 -78
Dykning/hopp i vatten (ej drunkning m.m.) 11 38 37

Kalla: Epidemiologiskt centrum, Socialstyrelsen.

Det gér inte att dra slutsatsen utifran antal vardtillfallen med lang vardtid att
skadorna har medfort kvarstdende funktionsnedséttning. Det pagér ett arbete
inom Socialstyrelsen med att ta fram uppgifter om olyckors allvarlighets-
grad.

Sjukdomar

Vidare kan vissa sjukdomar orsaka funktionsnedsittningar som kan inneba-
ra att man behdver och féir personlig assistans. Stroke och demenssjukdom
ar tva stora sjukdomsgrupper som framst drabbar éldre. Det finns ocksa fle-
ra mindre sjukdomsgrupper dir sjukdomen forvirras med tiden, t.ex. ALS.

Stroke ar en samlingsbeteckning for hjarninfarkt (blodpropp i hjdrnan)
och hjarnblodning. De flesta slaganfall, 85 procent, avser hjdrninfarkt. [61]
Stroke kan leda till fysisk funktionsnedséttning, t.ex. forlamning eller sva-
righeter med koordination och balans. Sjukdomen kan ocksa drabba tal och
sprak samt medfora svérigheter att dta och dricka. Riskfaktorer ar hogt blod-
tryck, diabetes, hjirtsjukdom och rokning. Det &r cirka 40 procent fler médn
som insjuknar i stroke jimfort med kvinnor. Risken att drabbas av slaganfall
eller andra sjukdomar 1 hjdrnans kérl fordubblas for varje tioarsperiod efter
55 ars alder.

Ar 2006 drabbades drygt 24 000 personer av stroke. De allra flesta var 65
ar eller dldre. En uppf6ljning av de dverlevande 3 manader efter stroketill-
fallet visade att cirka 260 personer under 65 ar fick stroke 2006 som med-
forde ett behov av stod med aktiviteter i det dagliga livet (ADL). Drygt half-
ten var i dldern 60—64 &r. Ytterligare knappt 50 personer hade ett stodbehov
dven fore sin stroke. [62]
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Antalet personer under 65 ar med stroke har 6kat under perioden. Sam-
manlagt under perioden 1995-2006 har 3 650 personer® under 65 ar be-
domts behova stdd med aktiviteter 1 det dagliga livet efter en stroke.
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Figur 16. Antal éverlevande 1995-2006 med behov av stéd med aktiviteter i det
dagliga livet (ADL) vid uppféljiningen 3 manader efter stroke men utan sadant be-
hov innan stroke. Uppdelat efter aldersgrupp.

I Sverige berdknades cirka 140 000 personer ha en demenssjukdom 2005.
Alzheimers sjukdom &r den vanligaste demenssjukdomen, med 50—60 pro-
cent av alla sjukdomsfall. Darefter foljer vaskuldr demens med 20-25 pro-
cent. Mindre vanligt ar frontallobsdemens, demens vid Parkinsons sjukdom
och alkoholdemens. Varje ar insjuknar 25 000-30 000 personer i ndgon de-
menssjukdom. Kinda riskfaktorer ar bl.a. hog alder, arftlighet samt hogt
blodtryck i medeldldern. [61, 63]

De flesta personer med demenssjukdom é&r dldre, men ungefar 9 500 per-
soner under 65 ir berdknades ha en demenssjukdom 2005. De flesta av dem
var 60—64 ar. Omkring 7 procent av alla personer med demenssjukdom be-
rdknas vara yngre én 65 ar. Uppgifterna dr dock osékra. [64]

Manga personer med Downs syndrom utvecklar senare demenssjukdo-
mar, oftast Alzheimers sjukdom [65]. Det dr vanligt att kliniska tecken pa
demenssjukdom i samband med Downs syndrom uppkommer efter 45 ar.
Vid 60 ars alder har ndrmare hélften tydliga tecken pad demenssjukdom. Me-
diandldern for demensutveckling for personer med Downs syndrom berak-
nas till 51 ar. Antalet personer med Downs syndrom med en demensutveck-
ling uppskattas till cirka 200-300. [66]

Enbart det fordndrade antalet personer i olika aldersgrupper i befolkning-
en kan berdknas ha medfort att cirka 2 000 fler personer i dldern 60—64 ar
hade nadgon demenssjukdom 2006 jamfort med 1994 (med antagandet enligt
ovan att cirka 1 procent av personerna 60—64 ar far ndgon demenssjukdom;
exklusive personer med Downs syndrom). [64]

De senaste 30 dren har livslangden for personer med utvecklingsstorning
okat. Forskning visar att yngre vuxna med lindrig utvecklingsstérning kan

% Inkluderar bade dem som behévde stod med aktiviteter i det dagliga livet (ADL) fore
stroken och dem som inte hade nagot sadant behov.
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forvintas ha lika lang medellivslaingd som personer utan utvecklingsstor-
ning. Personer med svar funktionsnedséttning har dock fortfarande kortare
medellivsldngd &n dvriga befolkningen. En studie 2002 1 Uppsala 14n 2002
visade att dodligheten for personer med utvecklingsstorning fodda 1959—
1974 var 14 ginger hogre dn i ovriga befolkningen i samma aldersgrupper
(27 procent jamfort med 2 procent). Dddligheten var hog framforallt for
barn med svér utvecklingsstorning i kombination med epilepsi och CP. De
flesta dog fore 21 ars dlder. [67]

Antal vuxna med insatser

Aven antalet vuxna personer med funktionshinderrelaterade insatser kan
sdga nagot om forekomsten av funktionsnedsittningar i befolkningen. Av
tabellen nedan framgér att de vanligaste insatserna till vuxna personer under
65 ar var daglig verksamhet, boende med stdd enligt LSS samt hemtjénst
enligt SoL.

Tabell 6. Antal vuxna, efter insats.

Insats Antal personer
Personlig assistans enligt LASS?® 11 500
Insats enligt LSS (exkl. rad och stt')d)b 38 200
varav
Korttidsvistelse 1 300
Personlig assistans enligt LSS 2 300
Boende enligt LSS 18 300
Daglig verksamhet 23 900
Kontaktperson 14 700
Beviljad hemtjanst enligt SoL° 18 900

@ Avser personer 20—w ar 2005. ® Avser personer 23—w ar oktober 2006. ° Avser personer
20-64 ar oktober 2006.

Kalla: Férsakringskassan och Socialstyrelsen

Demografiska forhallanden

Demografiska forhédllanden paverkar pé flera sitt hur manga som behdver
personlig assistans eftersom risken for skador och sjukdomar varierar med
aldern. Hur manga barn det fods totalt och fordldrarnas alder paverkar hur
manga barn med funktionsnedsittning som fods. Om en viss andel av alla
nyfodda barn fods med svar funktionsnedséttning 6kar antalet om det fods
manga barn. Férekomsten av kromosomavvikelser hos barnet 6kar med for-
dldrarnas alder.

Antalet personer med éldersberoende sjukdomar som stroke och demens-
sjukdom varierar ocksa beroende pa hur manga éldre personer det finns. Det
ar ocksa vanligare med rorelsehinder bland dldre. Antalet personer i olika
aldrar som invandrar eller utvandrar pdverkar ockséd aldersfordelningen i
befolkningen. Storleken pé olika &lderskullar kommer vidare att paverka
assistanssystemet under manga ar i takt med att de som redan beviljats assi-
stansersattning blir dldre.
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Aldersférdelningen i befolkningen

Under hela perioden 1994-2006 minskade antalet forskolebarn kraftigt me-
dan antalet skolbarn 6kade négot. Mest 6kade antalet personer i aldersgrup-
pen 60—64 ar (“fyrtiotalisterna”).

Under 1999-2006, nir kostnaderna for assistansersdttningen okade kraf-
tigt, 6kade antalet personer ndra pensionsialdern (60—64 ar) med néstan 40
procent, vilket innebar 173 500 fler personer. Under samma period Okade
antalet mycket sma barn, dldre ungdomar och antalet nyblivna pensiondrer
med 10-15 procent. Antalet skolbarn minskade ndgot medan forandringarna
1 aldersgruppen 23—44 ar var marginella.

60
50 | m 1994-2006
40 -+ 1 1999-2006
30
20
10 |

0 N T T T T
10| N I

-20

-30

Procent

) 3 3
N / ) }'o ¥
Vo 7 e O
Kalla: SCB Alder

Figur 17. Féréndring av befolkningen den 31 december 1994—2006 respektive 31
december 19992006, procent efter dldersgrupp.

In- och utvandring kan ocksa ha péverkat andelen personer med funktions-
nedsittning i befolkningen. Det dr oklart om och i sa fall hur forekomsten av
funktionsnedséttning skiljer sig mellan utrikes och inrikes fodda. Migration
kan vara vanligare i1 vissa aldersgrupper 4n i andra, och férekomsten av
funktionsnedséttning eller sjukdom varierar med é&ldern. Det kan dven vara
sé att forekomsten av funktionsnedséttning mellan dem som invandrar och
utvandrar skiljer sig 4t. Aldersfordelningen for utrikes fodda skiljer sig jim-
fort med inrikes fodda. Personer som invandrar &r i1 allménhet yngre dn be-
folkningen i 6vrigt. Det resulterar 1 att betydligt storre andel &r 1 yrkesverk-
sam alder, och framf6rallt andelen barn ér lagre &n for inrikes fodda.

Det dr vanligare att utrikes fodda barn har funktionsnedséttning jamfort
med inrikes fédda barn (se avsnittet ovan om forekomsten av CP). Eftersom
andelen dldre personer &r ligre bland utrikes fodda &n inrikes fodda kan den
aldersrelaterade sjukligheten vara lagre. Samtidigt paverkas ohilsa av socio-
ekonomiska forhéllanden vilket kan leda till att utrikes foédda som grupp har
okad sjuklighet. Det kan vidare forekomma att personer som upplevt svilt,
tortyr och krig i sitt hemland har fétt skador eller funktionsnedséttningar.

Aldersfordelningen i befolkningen paverkar hur ménga som insjuknar i
olika aldersrelaterade sjukdomar. Hur manga av dessa personer som beho-
ver eller far personlig assistans enligt LASS finns dock ingen uppgift om.
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Effekter av personlig
assistans for barn och familj

En viktig del av en samhéllsekonomisk utvérdering ar vilka effekter som
personlig assistans har fatt for assistansanvidndarna och deras anhoriga.
Fore handikappreformen fick barn med utvecklingsstérning sarskilda
omsorger enligt omsorgslagen. D& bodde drygt 10 procent av barnen som
hade sérskilda omsorger pa virdhem, i familjehem, i gruppboende eller i
elevhem. Drygt 40 procent av barnen med sérskilda omsorger beviljades
korttidsvistelser. De anhdriga, till storsta delen mammor, utférde ett om-
fattande och méanga ganger oavlonat arbete och redan dd fanns det barn
som 1 praktiken hade personlig assistans eller en personlig vardare som
stodet bendmndes da. Drygt 200 barn vistades langa perioder pa sjukhus,
ofta p.g.a. svarigheter med att fa en fungerande avlosning i hemmet.

Flera enkdtundersokningar till fordldrar som har barn med funktions-
nedséttning ger en samstdmmig bild av situationen fOre assistansrefor-
men. Det var svart att f4 avlosning och kvaliteten pa den varierade. Insat-
serna var sillan anpassade till familjens behov och arbetsbordan for for-
dldrarna var stor. Det var svirt att kombinera ett arbete med virden av
barnet eftersom man var bunden till hemmet. Man hade begrinsade moj-
ligheter till social samvaro och fritid. Syskonens behov fick sté tillbaka.

Olika studier som belyst effekter av reformen anger att personlig assi-
stans helt eller delvis har ersatt annat stdd. Anhoriganstillning, avldsar-
service, korttidsvistelser och hemtjinst har minskat bland dem som har
personlig assistans liksom vardbidrag och ledsagarservice.

Assistansen har gjort det mojligt for anhoriga att bade forvirvsarbeta
utanfor hemmet och fi ersdttning for det utférda omsorgsarbetet. Forald-
rar till barn med assistansersdttning har 16neinkomst 1 storre utstrackning
dn andra fordldrar. De har i mindre utstrickning @n andra sjukpenning,
arbetsloshetsersittning, bostadsbidrag och ekonomiskt bistand. Deras
situation skiljer sig fran foréldrar till barn med funktionshinderrelaterade
bidrag men utan assistans. Dessa forédldrar har i hogre utstriackning tillfal-
lig fordldrapenning, sjukpenning, sjukerséttning, bostadsbidrag och ar-
betsloshetsersittning.

Med assistans har hela familjen fétt forbattrad livskvalitet och mer tid
och uppmérksamhet kan ges till syskon. Kontinuiteten i stodet har okat
vilket gor att barnen &r tryggare och utvecklas mer. Barnet eller den unge
har fatt ett eget liv och kan delta 1 fler aktiviteter pa egen hand. Ungdo-
mar har fatt storre mojligheter att flytta hemifran. Personlig assistans har
lett till forbattrad hélsa for hela familjen och fordldrarnas sammanfattan-
de bedomning dr att den personliga assistansen &r ovarderlig.
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I en samhéllsekonomisk utvérdering ar det viktigt att se till effekterna av
personlig assistans for brukarna och deras anhdriga, &ven om det inte gar att
prissitta effekterna.

Barn och unga med funktionsnedsittning har mycket olika typer och gra-
der av svéarigheter och har ddrmed olika behov av stdd och hjilp. Knappt
3 000 barn och ungdomar (0—19 ar) hade personlig assistans 2006. Vad har
handikappreformen inneburit f6r dem och for deras familjer?

Det ar svart att ge en generell bild eftersom barnens och familjernas situa-
tion varierar. Den mest uppenbara skillnaden ligger 1 aldern och barn med
assistans kan vara smabarn, forskolebarn, skolbarn eller unga vuxna. En del
har en funktionsnedsittning, andra har flera. Aven graden av funktionsned-
sattning varierar. Vissa véxer upp i en stor familj med ménga syskon, andra
bor tillsammans med sin ensamstdende mamma eller pappa. Miljon och det
lokala samhallet ar olika tillgdngliga for barnen. Forskoleverksamhet, skola
och fritidsverksamheter fungerar pa olika sitt, liksom sjukvard och habilite-
ring. Vilket stod fordldrarna och familjen far skiljer sig ocksa ét, och allt
detta gor att effekterna blir mycket olika.

Det ar inte heller ldtt att dra slutsatser utifran beskrivningar av situationen
fore och efter reformen. Barnen har blivit dldre och deras situation har for-
dndrats pd minga sdtt som inte bara beror pa rétten till personlig assistans.
De som var forskolebarn fore assistansreformen dr vuxna idag och de som
var barn 2006 har inte upplevt situationen fore assistansreformen. Personer-
nas funktionsnedséttning kan ha blivit mindre eller storre, vissa assistans-
mottagare kan beritta sjilva medan andra &r beroende av att nirstdende
formedlar en bild av forhdllandena.

Det finns séledes minga metodologiska problem ndr man ska beskriva
vilken betydelse som personlig assistans har haft for barn och deras familjer.
Nedan presenteras darfor uppgifter fran intervju- och enkétstudier som vént
sig till familjer och brukare, i kombination med registerstudier av inkomst-
forhallanden for personer med assistans.

Fore assistansreformen

Hur var situationen for barn och ungdomar med funktionsnedséttning och
deras familjer fore handikappreformen? I propositionen 1992/93:159 kon-
staterades att samhillets stdd inte fungerade tillfredsstéllande for manga
familjer med barn som hade funktionsnedsittning. Barn som gick pa dagis
fick kanske stdd genom en resursperson till barngruppen eller genom att
gruppstorleken minskades. Vissa barn med svéra rorelsehinder kanske gick i
en specialforskola. Ménga skolbarn kunde ga i en vanlig klass med elevassi-
stent eller i sdrskola, och ungdomar kunde fa ledsagning, en kontaktperson
eller vistas pd korttidshem. Nagra barn med svara funktionsnedséttningar
vistades under l&nga perioder pa sjukhus, ibland for att det inte fanns négra
fungerande avlosningsformer. Somliga barn véxte upp utanfor sin biologis-
ka familj.

En del barn hade i praktiken en personlig assistent eller “personlig varda-
re enligt SoL” som det ofta bendmndes fore assistansreformen. Familjen
kunde dven fa avlésning genom en avldsare eller korttidshem. De anhoriga,
till storsta delen mammorna, utférde ett omfattande och ofta oavlénat arbete
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som paverkade hela familjen. Fordldrarna kunde ocksd fi vérdbidrag, och
under 1993 betalades cirka 19 700 vardbidrag ut.

Aret fore handikappreformen bodde drygt 500 barn, 0—18 ar, i familjehem
och cirka 700 barn i elevhem, gruppbostad eller vardhem (se figuren nedan).

Insatser till barn och unga 1993
Sarskilda omsorger
(9 200 personer, 0-18 ar)
14 bodde péd vardhem
500 bodde i familjehem

660 bodde 1 gruppboende eller i elevhem

300 hade kontaktperson
3 800 fick korttidsvistelse

Insatser enligt SoL.

e 400 personer 0—24 ar fick hemtjanst mer dn 120
timmar per manad, ca 29 timmar per vecka, ca 4
timmar/dag”.

e 60 personer 0—19 ar bodde i sarskilt boende.

@Se bilaga 1
Kalla: Socialstyrelsen

Figur 18. Insatser till barn och unga med funktionsnedséttning 1993.

Barn med stora omvardnadsbehov pa sjukhus

Tidigare bodde vissa barn med funktionsnedséttning pa institution. Genom
omsorgslagen avskaffades institutionerna, men det fanns inte alltid utbyggda
stodformer for barnen och deras familjer som kunde ersétta denna vardform.
En f6ljd av detta blev att vissa barn och ungdomar med svéra funktionsned-
sdttningar periodvis bodde pa sjukhus. Forutom att barnen behdvde medi-
cinsk omvardnad var en bidragande orsak att fordldrarna behovde avlosning.

Socialstyrelsen inventerade 1989/90 hur manga barn och ungdomar med
svara funktionsnedséttningar och komplicerade omvéardnadsbehov som vis-
tades langa perioder pé sjukhus. Totalt rapporterades 213 barn varav de fles-
ta, 85 procent, var yngre én 2 ar. En tredjedel av dessa barn hade vardats
minst 6 manader pa sjukhus. I rapporten konstaterades att ”Gruppen dr ny
ddrfor att det tidigare inte har funnits ndagra behandlingsméjligheter och
barnen alltsa inte har 6verlevt”. [68]

Nérmare 30 procent av dessa barn hade vardats i minst 6 ménader pa na-
gon barnmedicinsk klinik. De flesta barn hade epilepsi, rorelsehinder och
utvecklingsstorning. For ndrmare 40 procent bedomdes familjesociala fakto-

52



rer vara en bidragande vérdindikation. Vissa barn hade dven tidigare vistats
pa nagon annan specialenhet. Kommunen bidrog med stod till hilften av
familjerna, framforallt i form av personlig assistent, avldsarservice, nattvak
eller overvakning. Den andra hilften hade ingen extra personlig hjélp utan-
for familjen och vinkretsen.

Familjernas bild

Svéra funktionsnedsittningar hos barn paverkar bade barnets livsvillkor och
fordldrarnas. For att belysa brukarnas och de anhorigas syn pé situationen
fore och efter assistansreformen gjorde Socialstyrelsen en mindre enkétun-
dersokning 2005 till organisationerna FUB, RBU och IfA (42 personer), se
bilaga 1. Undersokningen gor forstas inte ansprak pa att vara representativ
men illustrerar hur assistansmottagare och anhoriga upplevt situationen med
och utan assistans. I detta kapitel citeras enkétsvaren fran nagra anhoriga till
barn och unga som idag har assistans och i nista kapitel citeras nagra bruka-
re.

Foreningen JAG genomforde tva intervjuundersdkningar bland brukare
med flerfunktionshinder och deras anhoriga 1994 respektive 2005 (66 per-
soner), se bilaga 1. De ger en likartad bild av effekterna av personlig assi-
stans.

Fore reformen
Olika insatser

Fore assistansreformen fick fordldrarna i Socialstyrelsens studie avlosning
genom avlosare 1 hemmet, korttidshem och avlastningsfamiljer. Barnen fick
extra stod i forskolan och skolan samt i sina fritidsaktiviteter. Fordldrarna,
fraimst mammorna, stod dock for en stor del av omvardnaden. I genomsnitt
angav fordldrarna frdn FUB att de tidigare hade tre insatser och fordldrarna
frdn RBU nirmare fem insatser.

Manga fordldrar angav brister i insatserna fore assistansreformen, t.ex.
hog personalomsittning och svérigheter att fa avlosning. Insatserna var hel-
ler inte anpassade till familjens behov av stdd och kvaliteten varierade med
personalens kompetens.

Resultatet blev att vi till storsta delen stod helt utan hjélp trots att
vi pé pappret hade beslut om avldsning. [69]

Korttidsvistelse katastrofal. Personalen kunde inte f4 i min dotter
varken mat eller dryck. Varje gdng vi himtade henne var hon apa-
tiskt frdnvarande och vralhungrig. Det var mer regel dn undantag
att jag var dar flera ganger varje helg for att mata henne. [70]

Stor arbetsbérda

Foréldrarna beskrev en stor arbetsbdrda och det var mycket svart for dem att
kombinera varden av barnet med ett heltidsarbete. Déarfor var det vanligt att
minst en fordlder arbetade deltid. Ménga fordldrar till barn med rorelsehin-
der tog upp svarigheter nér barnet var sjukt och inte kunde ga till dagis eller
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skolan. Aven likartider, operationer och utprovning av hjilpmedel krivde
ndrvaro av en fordlder. Pa lidngre sikt paverkades dven fordldrarnas pension
som blev lagre pd grund av deltidsarbetet och omfattande franvaro.

Mamma gav tidigt upp sitt arbete utanfor hemmet. [71]

De obetalda insatserna hade dven foljder for familjelivet och flera beskrev
utmattande arbete dygnet runt och att de blev bundna vid hemmet. Méanga
ndmnde isolering, begransade mdjligheter till social samvaro och forlust av
all fritid. En svarsperson bedomde att familjen hade ungefar tva till tre tim-
mars normalt familjeliv per ménad fore assistansreformen. Syskonens behov
fick stdndigt sté tillbaka, det var svart att halla thop familjen och édktenska-
pet. Barnets egna mdjligheter till tondrsfrigorelse var ocksa begransad. Nég-
ra fordldrar ndimnde trotthet, utbridndhet, stress, depression och fibromyalgi
(kronisk virk och trotthet). Detta ledde i sin tur till sjukskrivning och sjuk-
pensionering.

Det dr latt beskrivet: jag stillde alltid upp. [72]

Manga forbattringar efter assistansreformen

Vid Socialstyrelsens utvirdering av handikappreformen 1997 konstaterades
att personlig assistans hade hojt livskvaliteten for personer med svara funk-
tionsnedséttningar, sédrskilt genom mojligheten att vilja vem som skulle
hjdlpa samt nar och hur hjédlpen skulle ges. Makten Gver insatsens utform-
ning angavs ha flyttats till personen med funktionsnedséttning och dennes
kunskap om sin egen situation.

Anhoriga till svart funktionshindrade har fatt stod och avlastning,
men ocksa kompenserats ekonomiskt genom mgjlighet till anstill-
ning som personlig assistent — ett tidigare helt eller delvis oavlonat
arbete. [73]

Liknande slutsatser har dragits i rapporter frdn Riksforsidkringsverket (nuva-
rande Forsékringskassan), Riksrevisionen och Kommittén Vélfardsbokslut
samt 1 den litteraturdversikt dver den svenska forskningen inom omrédet
som Socialstyrelsen publicerat.

Underlaget till den aktstudie som Assistanskommittén (nuvarande LSS-
kommittén) har genomfort i samarbete med Forsdkringskassan (se bilaga 1)
visar att 60 procent av barn och unga fick assistanserséttning for tid till tré-
ning och fritidsaktiviteter. En fjardedel fick personlig assistans for tillsyn
och omkring 20 procent fick assistanstimmar for vard eller egenvard, aktive-
ring eller bevakning. Lite mer @n 10 procent fick personlig assistans i sam-
band med arbete eller studier.
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Vardbidrag, korttidshem och ledsagning har minskat

Det ér svéart att f4 en bild av vilka insatser som har fordndrats till f6ljd av
assistansreformen. De som var barn 1994 4r nu vuxna och har en dndrad
livssituation.

Fordldrarna i Socialstyrelsens enkdt ndmnde att vardbidrag och handi-
kapperséttning hade minskat eller dragits in som en f6ljd av att barnet fick
assistansersittning. Aven ledsagning samt vistelser pd korttidshem och
sommarkollo hade dragits in. Fordldrarna angav dock att de ville behélla
korttidsvistelserna for att ibland kunna vara i sitt hem utan att ha personal
nédrvarande.

Kommunen minskar korttids med motivering att J kan anvénda sin
assistans i hemmet och vi (6vriga familjen) kan aka bort. [74]

Foreningen JAG beskriver i sin uppfoljningsstudie 10 ar efter reformen att
anhoriganstillningar, avldsarservice och hemtjénst i princip hade upphort
for foreningens malgrupp. Anvandningen av korttidsvistelser hade dessutom
minskat mycket eftersom fler av dem som ingick i undersdkningen bodde i
egen bostad.

Att leva som andra ...

I Socialstyrelsens enkét ndmner fordldrarna flera positiva fordndringar for
arbetet, familjen, hélsan och fritiden. Assistentreformen har gjort det léttare
for fordldrarna att arbeta heltid och att kunna arbeta dven nér barnet &r sjukt.
Obetalt arbete har for flera ersatts av betalt, vilket har forbéttrat ekonomin.

Ténk er att kunna gé bort utan att tinka pa att jag méste vara hemma
sa tidigt som mojligt. Tank er att f4 sova en hel natt. Det hade jag
inte gjort pd 35 &r, utom de ganger jag varit bortrest. Jag var uppe
mellan 5 och 17 ggr varje natt. [75]

I Foreningen JAG:s studie kommenterades det faktum att en del anser att
fordldrar kan bli ekonomiskt beroende av sitt barn om de arbetar som per-
sonlig assistent. Manga ganger gav fordldrarna samma stod tidigare, fast da
ofta utan ekonomisk kompensation. I studien papekas att ungdomar och
unga vuxna har blivit mindre beroende av sina fordldrar tack vare assistans-
reformen. I och med att fordldrarna kan anstéllas pa samma villkor som
andra assistenter dr de ocksé utbytbara, pdpekade man.

Svaren fran fordldrar frin FUB och RBU visade att reformen har innebu-
rit 6kad livskvalitet for hela familjen. Man kan ge mer tid och uppmérksam-
het till syskonen, och nagra anger att reformen var en fOrutséttning for att
familjen skulle fortsétta att hélla ihop. Livet har blivit lugnare efter refor-
men och underlittat ett eget liv, ett privatliv. Fordldrarnas hilsa har forbétt-
rats, de fir sova och vila ut, har tid att laga hdlsosammare mat och att mo-
tionera.

Samtliga intervjupersoner fran Foreningen JAG:s studie upplevde att assi-
stansen haft en mycket positiv inverkan pé deras hélsotillstdnd. Deras behov
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av sjukvédrdande instanser hade minskat tillsammans med antalet sjukhusvis-
telser och kontinuiteten i triningen som assistansen gav hade okat.

Barnens situation har forbattrats tack vare att reformen har inneburit stor-
re kontinuitet och trygghet. Med reformen har man ocksa fatt inflytande
Over valet av assistent och ddrmed ocksa béttre kontakt och samarbete med
dem. Barnet far vilja assistent och behalla samma person under langre tid.
Flera forédldrar angav vidare att deras barn utvecklats mycket; barnet eller
den unge har fitt ett eget liv och har kunnat delta i fler aktiviteter pa egen
hand. Assistansen har dessutom gett forutsittningar for tonérsfrigérelse samt
mojligheter att flytta hemifrin.

Niér han efter assistentreformen fick egna assistenter blev hans sprék
mycket béttre och han kunde trdna i vardagen. [74]

Hilften ndmnde vissa negativa erfarenheter av personlig assistans kopplade
till svérigheten att rekrytera och behdlla bra assistenter och att det egna
hemmet dven blir en arbetsplats. De positiva effekterna dverskuggade dock
de negativa.

Enligt en forskningsdversikt av personlig assistans har flera studier skild-
rat att personlig assistans ger unga mojlighet att umgas med andra ungdo-
mar. Samtidigt kan personlig assistans skapa ett avstidndstagande mellan den
unge och kamraterna. I familjer med en assistansmottagare kan behovet av
stod och familjens behov av privatliv std i motsatsstillning. [76]

Barns ratt till personlig assistans

En sérskild utredare tillsattes 1995 for att undersoka kostnadsutvecklingen
for assistansersittningen. Utredningen angav som ett besparingsalternativ att
barn under 16 &r skulle undantas réatten till personlig assistans eller att storre
hinsyn skulle tas till fordldraansvaret vid bedomningen av behovet. Det
senare alternativet infordes 1 juli 1996. Enligt fordldrabalken ska fordldrar-
na tillgodose barnets behov av trygghet och en god fostran, ansvara for bar-
nets personliga forhallanden och svara for att barnet far den tillsyn som be-
hovs med hénsyn till barnets alder, utveckling och 6vriga omstédndigheter.
[77]

Mellan 1996 och 2002 kom dérfor en drastisk minskning av antalet barn 1
aldern 0—6 &r med assistanserséttning, framforallt barnen i LSS personkrets
grupp 1. I aldern 7-12 &r var antalet barn relativt konstant men dven i dldern
13-22 &r minskade antalet under perioden. [18]

Syskon till barn med funktionsnedsattning

En mingd olika faktorer paverkar vilbefinnandet for syskonen till barn med
funktionsnedséttning: hur fordldrarna mar, om nagot av syskonen sérbe-
handlas, fordldrarnas stod, &ldersskillnad mellan syskonen, om det finns fler
“friska” syskon 1 familjen, funktionsnedsittningens karaktér, syskonens
kunskap om funktionsnedsittningen samt om det &r generellt goda villkor i
hemmet. Méinga har dock positiva erfarenheter av att ha ett syskon med
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funktionsnedséttning. I minga studier beskrivs att syskonen fir en varmare
och mer omvérdande relation om ett av syskonen har funktionsnedséttning.

Det finns lite forskning om syskon till barn med funktionsnedsittning
som ror svenska forhdllanden. I en kunskapsoversikt framkommer tva
svenska studier med intervjuer respektive enkéter till syskon till barn med
olika diagnoser och funktionsnedséttningar finns dock. Resultaten pekar pa
att syskonen har ndgot 6kad risk for problem nér det giller psykologisk an-
passning (depression och dngslan), kamrataktiviteter och kognitiv utveck-
ling (skolprestation) jaimfort med andra jimnariga. Det finns dock studier
som pekar i andra riktningar. Kunskap och goda villkor hemma kan vara
stodjande for syskonens vélbefinnande och formaga att bemastra problemen.
I en av de svenska studierna madde majoriteten av syskonen bra, medan
cirka 20 procent inte madde sé bra, kidnde sig ensamma och ledsna, och vis-
sa hade somnsvéarigheter. [78]

Svarare for familjer med barn med funktionsnedsattning utan
assistans

Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU) har i tva
studier beskrivit situationen for fordldrar till barn med betydande rorelse-
hinder. I Livsvillkorsprojektet fran 1997 beskrev fordldrarna sin vardag.
Mammorna stod for huvudparten av insatserna under dagtid och drygt 40
procent av barnen hade behov av sporadisk eller regelbunden hjilp dven
nattetid. Fordldrarna bedomde att varken barnet eller familjen levde som
andra. Barnen beddémdes ha sémre mdjligheter &n sina jamnariga till lek och
fritidsaktiviteter. Tva tredjedelar av familjerna ansag att de hade simre moj-
ligheter dn andra barnfamiljer till stimulerande fritid, semester och avkopp-
ling. [79]

De flesta mammor svarade att de hade sémre mojligheter dn andra fordld-
rar att vara delaktiga 1 samhéllet, bl.a. for att miljon inte var tillrickligt till-
ginglig och de allmdnna fardmedlen déligt anpassade till barnets behov.
Dessa mammor var oftare arbetslosa och manga arbetade deltid. Familjer
med barn med rorelsehinder hade dven svarare &n andra barnfamiljer att
klara de l6pande utgifterna for mat, hyra och andra rikningar, sirskilt en-
samstdende mammor. Néstan 40 procent av familjerna hade merkostnader
som de inte kompenserades for. [80]

Hilsotillstandet var ocksé betydligt sémre &n hos andra forédldrar; det var
vanligt att svarspersonerna hade belastningssmaértor, avbruten sémn och att
de var psykiskt utmattade. Narmare 80 procent av mddrarna och 60 procent
av fdderna berdttade om belastningssmartor 1 kroppen som en foljd av
ménga tunga lyft. Somnstérningar pd grund av barnets oregelbundna sémn
rapporterades av mer dn hélften av fordldrarna. Det var dven vanligt med
muskuldra spdnningssymtom och huvudvérk. Psykiska besvir med utmatt-
ningssymtom och nedstimdhet var andra hilsoproblem som f6ridldrarna
kopplade till varden av barnet. [81]

I en senare enkétstudie som RBU genomforde 2003—-2004 angav de flesta
fordldrarna till barn med omfattande rorelsehinder att barnen hade mycket
stora somnsvarigheter, vilket fick allvarliga konsekvenser for hela familjen.
Manga fordldrar bedomde sin hilsa som sdmre &n andra forédldrars och rap-

57



porterade en kronisk trotthet som slet pa parrelationen och gjorde det svart
att orka med yrkesarbete. Ndrmare hélften av familjerna tog sjélva hand om
barnen sd gott som samtliga nétter. [80]

I en registerstudie som presenterades i Social rapport 2006 undersoktes si-
tuationen for fordldrarna till barn med cerebral pares (CP) och barn med
Downs syndrom fodda i Sverige under 1987—-1993. Cirka 15 procent av fa-
miljerna som hade barn med Downs syndrom fick personlig assistans enligt
LASS under minst 40 timmar per veckan. Det kan jimforas med familjerna
med barn som hade CP dir motsvarande andel var 1 procent. Foréldrarnas
situation jaimfordes med andra fordldrars genom en multivariat analys. Stu-
dien visade att forédldrar till barn med betydande rorelsehinder hade en sér-
stallning ndr det géller hdlsoproblem. De 16pte mycket storre risk for for-
tidspensionering och sjukhusvard for psykiska problem och missbruk. For-
dldrar till barn med Downs syndrom skilde sig ddremot inte fran andra for-
dldrar nér det giller dessa hédlsoparametrar. Ensamstaende modrar till barn
med betydande rorelsehinder framstod som sérskilt sdrbara. De hade cirka
60 procents hogre risk att vara fortidspensionerade jamfort med samboende
modrar. For ensamforéldrar till barn med Downs syndrom noterades dock
inga betydande skillnader jamfort med samboende fordldrar nér det gillde
hélsa eller arbete. [79]

Aven i RBU:s Livsvillkorsprojekt kom man fram till att ensamstiende
modrar till barn med rorelsehinder var en sérskilt sdrbar grupp fordldrar. De
var tre ganger sa ofta fortidspensionerade, langtidssjukskrivna eller arbetslo-
sa jamfort med samboforildrar.

Med assistans — fran bidrag
och oavlonat arbete till avionat arbete

Nér nagon i familjen har en omfattande funktionsnedséttning paverkas i hog
grad bade personens egna mojligheter till utbildning och arbete och de anho-
rigas situation. Det har ocksé stor inverkan pa hela familjens ekonomi. Med
hjilp av den s.k. socialmedicinska databasen (se bilaga 1) har vi analyserat
skillnaderna mellan tre grupper av barnfamiljer: barn med personlig assi-
stans enligt LASS, barn som familjen har ett funktionshinderrelaterat bidrag
for (vardbidrag, handikappersittning’ och/eller bilstdd, men inte assistans-
ersittning) och barn utan ndgon av dessa erséttningar.

For att 4 en bild av hushallens faktiska situation inkluderas i denna studie
alla barn som bor tillsammans med sina fordldrar, oavsett alder. Medianal-
dern for barn med assistanserséttning som bor med sammanboende fordldrar
(med endast ett barn) dr 26 ér, for barn med andra bidrag 15 &r. Medianél-
dern for barn som varken har assistanserséttning eller andra funktionshin-
derrelaterade bidrag dr mediandldern 14 ar. Skillnaden beror bade pé att
barn med assistanserséttning flyttar hemifran senare &n andra och att fa rik-
tigt sma barn beviljas assistansersittning.

Sammanfattningsvis framtrader foljande bild:

7 Avser hemmavarande barn 6ver 19 &r.
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e Fler foréldrar till barn med assistansersittning har l6neinkomst— och
hogre 16neinkomst— dn andra. Det &r inte lika vanligt att foréldrar till
barn med andra funktionshinderrelaterade erséttningar har 16n och de
har 1 genomsnitt ocksé lagre 16n jam{ort med andra fordldrar.

e Den disponibla inkomsten, dvs. 16n och bidrag exklusive skatt, ar
hogst 1 hushillen med barn med assistanserséttning, nést hogst i hus-
hall med barn med andra bidrag och ldgst i hushall med barn utan
funktionshinder. Den disponibla inkomsten inkluderar erséttningar
som utgér frén hela familjens ekonomi.®

e Firre familjer med barn som fér assistansersittning har tillfdllig for-
dldrapenning. Detta bidrag ar vanligast i familjer med barn som far
andra funktionshinderrelaterade erséttningar.

e Sjukpenning’ 4r mindre vanlig bland forildrar till barn med assistans-
ersittning dn bland andra fordldrar. Hogst andel med sjukpenning
finns 1 gruppen fordldrar till barn med andra bidrag. I alla grupper ér
sjukpenning vanligare bland ensamstdende mammor 4n bland ensam-
stdende pappor.

e Sjukersittning dr nagot vanligare bland fordldrar till barn med andra
funktionshinderrelaterade bidrag &n for 6vriga. Ensamstdende mam-
mor uppbaér oftare sjukerséttning &n ensamstiende pappor.

e Bostadsbidrag dr vanligast bland fordldrar till barn med andra bidrag
och minst vanligt bland fordldrar med barn som far assistansersétt-
ning. Det dr generellt betydligt vanligare att ensamstaende fordldrar
har bostadsbidrag jamfort med sammanboende.

e Andelen med a-kassa (erséttning fran arbetsloshetskassa eller arbets-
16shetsforsékring) ér ldgre bland fordldrar till barn med assistanser-
sdttning dn bland 6vriga. En nagot stérre andel av forédldrarna till barn
med andra bidrag far a-kassa jaimfort med fordldrar till barn utan funk-
tionshinderrelaterade bidrag.

e Ekonomiskt bistdnd forekommer i mindre utstrickning hos forildrar
till barn med assistansersdttning. Skillnaderna var dock smd mellan
fordldrar till barn med andra funktionshinderrelaterade bidrag och 6v-
riga fordldrar. Ekonomiskt bistdnd dr vanligare bland ensamstidende
mammor &n bland ensamstaende pappor.

e Det var betydligt vanligare att barn med assistansersittning hade sjuk-
husvistelser jaimfort med andra barn. De hade béade fler vardtillfallen
och vérddagar.'® Barn med assistansersittning eller nigon funktions-

¥ Vi har valt att inte inkludera barnens inkomster i form av 16n m.m. i den disponibla in-
komsten. (Dock ingér barnbidrag, bostadsbidrag m.m. som hér betraktas som en inkomst
till familjen snarare &n till barnet.) Anledningen &r att barnen med LASS ofta bor kvar
hemma léngre &n andra barn. Jimforelsen av fordldrarnas ekonomi forsvéras om man ocksa
raknar in de vuxna barnens inkomster.

? Sjukpenning betalas ut av Forsikringskassan fran och med 15:e dagen i sjukperioden (i
sjukpenning inkluderas dven smittbdrarpenning och havandeskapspenning).

" Drygt 30 procent av barnen med LASS och drygt 15 procent av barnen med andra handi-
kapprelaterade ersittningar hade legat pa sjukhus 2002 jamfort med ca 3 procent av dvriga
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hinderrelaterad erséttning var oftare dn andra barn inlagda vid fler till-
féllen. Dessutom hade barn med assistanserséttning betydligt fler
varddagar dn Ovriga barn, och négot fler virddagar &n barn med funk-
tionshinderrelaterade ersittningar.

e Ensamstdende foréldrar till barn med assistansersittning eller nagon
funktionshinderrelaterad erséttning var i nagot mindre utstrdckning in-
lagda pa sjukhus jamfort med andra ensamstiende fordldrar. Mammor
till barn med assistansersittning i sammanboende barnfamiljer var
ocksd mindre ofta i slutenvirden dn ovriga fordldrar. Dessa pappor var
diaremot ndgot oftare inlagda pé sjukhus @n Ovriga. Foréldrar till barn
med assistansersittning hade nagot lingre sammanlagd vardtid &n
andra foréildrar.

Det dr betydligt vanligare att kvinnor &n mén ir ensamstdende fOrildrar,
oavsett om barnet har en funktionsnedséttning eller inte. Ensamstdende
mammor har §verlag oftare sjukpenning, bostadsbidrag, fortidspension och
socialbidrag jamfort med ensamstédende pappor.

Enligt denna studie hade ensamstdende mammor till barn med assistans
enligt LASS oftare 16neinkomst och vardbidrag &n ensamstaende pappor i
samma situation. Det kan bero pa att mammorna oftare 4n papporna arbetar
som assistent eller i varden av barnet. Ensamstdende pappor hade oftare &n
ensamstdende mammor tillfdllig fordldrapenning och arbetsloshetsersétt-
ning. Det var mindre konsskillnad i forekomst av fortidspension mellan for-
dldrar till barn med en funktionsnedsittning dn for Ovriga ensamstéende
fordldrar.

Inkomstforhallandena skiljer sig mellan forédldrar till barn med assistans-
ersittning, fordldrar till barn med andra funktionshinderrelaterade ersétt-
ningar och Ovriga forédldrar. Dessa skillnader giller frimst hur stor andel
som har 16n samt ersittningar och bidrag av olika slag, och hur hoga dessa
ar. Assistansreformen har haft stor betydelse for de anhoérigas mojligheter att
bade forvérvsarbeta utanfor hemmet och fa 16n for det omsorgsarbete de
utfor 1 hemmet. En annan orsak till inkomstskillnaderna &r att fordldrarna till
barn med assistanserséttning i genomsnitt dr dldre 4n andra foréldrar.

Resultaten indikerar att hushdllen med barn som har andra funktionshin-
derrelaterade bidrag star liangre ifrdn arbetsmarknaden jamfort med bade
familjerna med assistanserséttning och 6vriga hushéll. Den ldgre l6nein-
komsten kompenseras dock genom andra bidrag. Lonerna for fordldrarna till
barn med assistansersittning kan ocksé vara hogre pé grund av att de &r ald-
re, har arbetat under léngre tid och dr forbi smabarnséarens perioder av for-
dldraledighet och deltidsarbete. De kan ocksa kombinera annat arbete med
att arbeta som assistent at barnet pa kvéllar, ndtter och helger. P4 sa sitt blir
den sammanlagda avlonade arbetstiden langre. Assistansreformen har alltsa
medfort att ett arbete som tidigare var oavlonat nu ar avlonat.

Avslutningsvis har assistanserséttningen minskat behovet av andra bidrag
och andra kompletterande stod fran samhillet. Skillnaderna avspeglar dock
dven de aldersskillnader som finns mellan grupperna.

barn. Barn med LASS och barn med funktionshinderrelaterade ersittningar hade omkring
14 varddagar och dvriga barn drygt 8 dagar.
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Effekter av
personlig assistans for vuxna

Fore assistansreformen fick omkring 25 300 personer dver 18 ar sérskilda
omsorger enligt omsorgslagen. Gruppen motsvarar dagens LSS personkrets
grupp 1 och 2. Personer i personkrets grupp 3 fick tidigare oftast stod och
service genom hemtjanst, anhoriga eller i sérskilt boende. De som idag har
assistansersittning skildrar att den kommunala hjilpen tidigare inte réckte
till for fritid och sociala aktiviteter och att man darfor avstod fran sédana
aktiviteter for att inte belasta sina anhoriga. Man saknade ocksé inflytande
Over nir, hur och av vem som hjilpen gavs.

Vuxna brukare har genom assistansreformen bl.a. fatt okat inflytande
och kunnat delta mer i1 olika aktiviteter. De har fatt 6kade mdjligheter till
aktiv fritid med motion och traning. Livskvaliteten for personer med svéra
funktionsnedséttningar har hojts, och en betydligt storre andel bor i egen
bostad vilket bl.a. gér dem mindre beroende av anhdriga och vénner.

Personlig assistans beskrevs 1 forarbetena som en viktig forutséttning for
att vissa personer skulle kunna studera och arbeta. Cirka 6 procent av de
personer som nybeviljades assistanserséttning 2005-2006 fick assistans for
arbete eller studier. Omkring 15 procent av de ensamstiende med assi-
stansersittning hade nagon loneinkomst 2002 men de flesta hade sjuk- eller
aktivitetsersédttning. Manga har ldgre utbildning dn den Ovriga befolkning-
en vilket paverkar 16ne- och pensionsinkomsterna.

Omfattande funktionshinder paverkar i hog grad ocksd personens moj-
ligheter till utbildning och arbete. Det paverkar dven de anhorigas situation
och familjens ekonomi.

Bortsett fran en mycket samstimmig bild av dkat sjédlvbestimmande och
storre delaktighet ar det svart att belysa vilka effekter assistansreformen har
haft f6r vuxna pa olika livsomrdden. Anledningen &r att vuxna som far per-
sonlig assistans enligt LASS har olika forutsédttningar och far assistans av
ménga olika skil. Det dr ocksé stor skillnad mellan vilka insatser som dessa
personer fick tidigare.

Tidigare (se s. 29) redovisades att 35 procent av de vuxna som hade assi-
stansersattning 2005 tillhorde LSS personkrets grupp 1, dvs. hade en ut-
vecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstdnd, medan 59 procent
tillhérde grupp 3 (fysiska och psykiska funktionshinder som inte beror pa
normalt dldrande). Omkring 40 procent av de med assistanserséttning var 50
ar eller dldre. Av dem som nybeviljades personlig assistans enligt LASS
2005 och 2006 hade en tredjedel neurologiska sjukdomar (MS, CP m.fl.)
och 25 procent utvecklingsstérning inklusive autism och autismliknande
tillstand.
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Fore assistansreformen

De personer som idag ingar 1 LSS personkrets grupp 1 och 2 fick fore assi-
stansreformen insatser enligt omsorgslagen. Ar 1993 var det omkring
25300 personer over 18 ar som fick sdrskilda omsorger. En del av dem,
nidrmare 2 500 personer, bodde pé virdhem. Personer i personkrets grupp 3
fick oftast stod och service genom hemtjdnsten eller sina anhoriga (med
eller utan erséttning), eller bodde i sérskilt boende enligt socialtjénstlagen.

Insatser till vuaxna 1993

Sérskilda omsorger
(25 300 personer, 19— ér)

2 500 bodde pé vardhem

11 000 bodde i1 gruppboende
6 500 hade kontaktperson
2 500 fick korttidsvistelse

Insatser enligt SoLL

e 2200 personer 20—64 ar fick hemtjanst mer &n 120
timmar per manad, ca 29 timmar per vecka, ca 4
timmar per dag.

e 6 700 personer 20—64 ar bodde 1 sdrskilt boende.

Kalla: Socialstyrelsen

Figur 19. Insatser till vuxna med funktionsnedséttning 1993.

Fran stdd av foraldrar till eget boende

I foreningen JAG:s brukarstudie och Socialstyrelsens enkétstudie beskrivs
vilka insatser vuxna fick fore reformen och hur de uppfattades. Enligt inter-
vjuundersokningen som foreningen JAG har genomfort bodde drygt 80 pro-
cent av intervjupersonerna i samma hushéll som sina fordldrar fore assi-
stansreformen. De samhéllsinsatser som erbjods var framforallt korttidsvis-
telse utanfér hemmet. Av dem som bodde i egen bostad 1993 hade ndgra
personlig assistans medan andra fick stdd och service genom hemtjinsten
eller av sina anhdriga, med eller utan ersittning.

I Socialstyrelsens enkdt angavs att den vanligaste insatsen fore 1994 var
hemtjénst, men svarspersonerna nimnde ocksé servicehus, kvills- och natt-
patrull, boendeservice, arbetsbitrdde och personlig assistent. Manga hade
dven handikappersittning. Brukarna uppgav dock att den kommunala hjil-
pen inte hade rickt till fritid och sociala aktiviteter. Man hade fatt avsté fran
att gora saker 1 hemmet och pé fritiden eftersom det kéndes pafrestande att
behova be familjen om hjilp. Brukarna saknade inflytande over stodets vill-
kor (nér, hur och av vem det skulle ges) och det upplevdes ocksd som
stressande att stindigt omges av nya och okinda vardbitraden.
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Jag avstod ofta fran att gora saker, bade i hemmet och pa fritiden, ef-
tersom det kidndes sa jobbigt att alltid behova be om hjilp men inte
kunna ge négot tillbaka. [81]

Efter assistansreformen

Forandrade insatser

Enligt foreningen JAG har assistansreformen gjort det mojligt for de vuxna
intervjupersonerna att bo i egen bostad. Ar 1993 bodde knappt 20 procent av
intervjupersonerna dver 18 ar i egen bostad. Ar 2005 hade denna siffra tre-
dubblats sa att ndrmare 60 procent av intervjupersonerna éver 18 ar som
hade personlig assistans bodde 1 en egen bostad. Anhoriganstillningar, avlo-
sarservice och hemtjanst hade i princip upphort 2005.

Vad anvénds personlig assistans enligt LASS till, forutom de grund-
laggande behoven? Underlaget till LSS-kommitténs och Forsékringskassans
aktstudie av personer som nybeviljats assistans visar att omkring 70 procent
av de vuxna (20 ar och éldre) beviljades assistansersittning for fritidsaktivi-
teter och hilften for trining, fritidsaktiviteter och hushallsarbete. Cirka 10
procent beviljades assistansersdttning for tillsyn och vérd eller egenvard,
och 6 procent for arbete eller studier.

Okat oberoende och sjalvbestdmmande

Assistansreformens positiva effekter for brukarna har lyfts fram av forskare,
myndigheter och 1 regeringens rapportering till riksdagen. Socialstyrelsens
utvdrdering av handikappreformen angav att den insats som uppmaérksam-
mats mest och som ocksa tydligast bidragit till battre livsvillkor var just
personlig assistans. Dar konstaterades att personlig assistans hojer livskvali-
teten for personer med svéra funktionsnedsittningar genom att ge dem infly-
tande Over vem som ska ge assistansen samt ndr och hur den ska ges. I ut-
viarderingen framholls att de som fatt personlig assistans hade blivit mer
delaktiga i samhillet och mer &n tidigare kunnat ”’leva som andra”. Livskva-
liteten hade ocksa okat for de personer som flyttat fran vardhemmen till en
mer individuellt anpassad bostad. [73]

Kommittén Vilfardsbokslut konstaterade att handikappreformen har for-
starkt trenden mot avinstitutionalisering [82, 83]. Minskningen av hemtjanst
kan ocksé atminstone delvis relateras till mojligheten att istéllet fa personlig
assistans. Riksrevisionen konstaterade dessutom att assistanserséttningen
har gett mdnga manniskor med svara funktionshinder mdjlighet till ett battre
liv. [84]

En sammanstillning och analys av den svenska forskningen inom omréa-
det personlig assistans, som genomforts pd uppdrag av Socialstyrelsen, vi-
sade att personlig assistans gav 0kade mojligheter till att leva jamlikt och
delaktigt i samhallet. [76]

Brukarna positiva

Effekterna av personlig assistans for brukarna, deras familjer och vardgivar-
na i jimforelse med andra typer av insatser har studerats i en serie systema-
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tiska kunskapsoversikter av Socialstyrelsen och IMS 1 samarbete med uni-
versitetet i Oxford. Oversikterna visar att de som har personlig assistans &r
generellt sett mer ndjda med insatsen jaimfort med brukare som har andra
insatsformer. Har man personlig assistans foredrar man just denna insats-
form framfor andra insatser, sarskilt jimfort med insatser som man har be-
gransat eller inget inflytande dver. Vuxna assistansmottagare med personlig
assistans har dessutom fler tillgodosedda behov i jimforelse med dem som
har vanlig hemtjénst. [85, 86] Oversikterna indikerar vidare att familjmed-
lemmar och vinner kan fungera bra som personliga assistenter.

Brukar- och anhérigundersdkningar visar ocksd manga positiva effekter
av assistansreformen. Foreningen JAG beskriver i sin uppfdljningsstudie 10
ar efter reformen att assistansen inneburit ett 6kat sjdlvbestimmande pa alla
livets omraden. Det framkom ocksd i1 Socialstyrelsens enkdtundersokning
(se bilaga 1). Brukarna hade fatt frihet att sjédlva bestimma vad de vill gora
och nir de vill gora det. Oberoendet gentemot vinner och anhdriga hade
okat och foréldraskapet underlittats. Dessutom hade fler fatt mojligheten att
ha en aktiv fritid och att motionera. Alla tyckte att situationen hade forbatt-
rats radikalt sedan assistansreformen genomfordes.

Intervjupersonerna 1 Foreningen JAG:s studie upplevde att assistansen
haft en mycket positiv inverkan pé deras hilsotillstind. Deras behov av
sjukvérdande instanser hade minskat, tillsammans med antalet sjukhusvis-
telser. Samtidigt hade kontinuiteten i trdningen lett till snabbare rehabiliter-
ing for de personer som skadats i vuxen alder.

I enkiten ombads svarspersonerna ldmna uppgifter om eventuella negati-
va erfarenheter av assistans. De negativa erfarenheter som ndmndes var nis-
tan uteslutande kopplade till svérigheten att rekrytera och behalla bra assi-
stenter. Nagra svarande nimnde dock att det &r jobbigt att standigt ha perso-
nal i hemmet och att de dérigenom fatt ett mer begrénsat privatliv.

Sa ldnge som huset var servicehus visste jag att jag alltid kunde fa
hjalp med korta insatser de tider jag inte hade personlig assistans.
Dirfor behovde jag inte ha hjilp dygnet runt for att kinna mig trygg.
Som pé sd manga andra stéllen i Sverige omvandlades servicehuset
nagra ar efter assistansreformen till ett vanligt hyreshus. Det ar dérfor
nu inte ldngre sjélvklart att kunna fa ”snabbhjilp” med nagot mellan
de tider jag har assistans. [87]

Personlig assistans for arbete och studier?

I propositionen om stdd och service till vissa funktionshindrade (prop.
1992/93:159) angavs att personlig assistans var en viktig forutsittning for
att personer med funktionsnedsittning skulle kunna studera eller arbeta. Hur
vanligt dr det att personer med assistanserséttning studerar eller arbetar?

Av en enkidtundersokning som Riksforsékringsverket (RFV, nuvarande
Forsdkringskassan) gjorde 2002 bland personer med handikappersittning,
bilstod eller assistansersittning framgick att personer som mottar nigot
funktionshinderrelaterat bidrag har en lidgre genomsnittlig utbildningsniva
an befolkningen i1 6vrigt. [88] Sannolikheten att ha avslutat en hogskoleut-
bildning var hogre om funktionsnedsittningen forvarvats efter 16 ars élder,
eftersom en del d& hunnit utbilda sig innan funktionsnedséttningen uppstod.
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Utbildningsnivdn var ocksa hogre for personer med rorelsehinder dn for

personer med sensorisk funktionsnedsittning'' och lagst for personer med

intellektuell funktionsnedsittning.

Andelen som arbetade pa den Oppna arbetsmarknaden eller hade négon

form av sysselséttning varierade med typen av funktionsnedséttning:

e Var tredje person med sensoriska funktionshinder (medfodda eller for-
vérvade fore 16 érs alder).

e Var fjarde person med rorelsehinder (medfott eller forvirvat fore 16 ars
alder).

e Var attonde person med sensoriska funktionsnedsittningar som fatt
funktionshindret efter 16 érs alder.

e Var tionde person som fatt rérelsehindret efter 16 érs alder.

e En procent av personerna med intellektuell funktionsnedséttning.

Av dem med funktionshinderrelaterade ersittningar frdn Forsdkringskassan
var det cirka hélften som arbetade pd den 6ppna arbetsmarknaden eller hade
ndgon form av sysselsittning. De flesta hade fortidspension.

De flesta hade fortidspension men var tionde I6nearbete

LSS-kommitténs och Forsdkringskassans aktstudie av personer som nybe-
viljats assistanserséttning visade att cirka 6 procent av de vuxna (20 ar eller
dldre) fick assistanserséttning for arbete eller studier. Enligt en annan studie
hade 7 procent av assistansmottagarna 18 ar och &ldre ett osubventionerat
16nearbete 2002 och ungefar 1,5 procent var registrerade hos arbetsférmed-
lingen att de stod till arbetsmarknadens forfogande [89].

Fragan om studier och anknytning till arbetsmarknaden kan ocksa stude-
ras utifrdn lonen, eftersom utbildning och erfarenhet padverkar mojligheterna
att fa ett arbete, men dven 16nens storlek. Med hjélp av den s.k. socialmedi-
cinska databasen' har vi studerat forekomsten av 16n och olika erséttningar
for tre grupper av hushall under 2002: hushéll med assistanserséttning, hus-
hall med andra funktionshinderrelaterade erséttningar (t.ex. handikapper-
séittning eller bilstdd, men utan assistanserséttning) och hushall utan funk-
tionshinderrelaterade ersdttningar (dvs. utan assistanserséttning och funk-
tionshinderrelaterade ersittningar).

Redovisningen dr uppdelad pa ensamstaende och sammanboende hushall.
De ensamstaendes inkomstférhillanden avgors enbart av deras egen 16nein-
komst och hur skatter och transfereringar kompenserar for deras funktions-
nedsittning. For sammanboende dér bara en vuxen har en funktionsnedsatt-
ning (definierat enligt ovan) bidrar dven maken eller makan till hushéllets
resurser. Av vuxna med assistanserséttning dr 68 procent ensamstaende och
32 procent sammanboende.

Sammanfattningsvis framtrader f6ljande bild.

' Sensoriska funktionshinder definieras i studien som personer som trots eventuell hérap-
parat helt eller delvis saknar formaga att hora vad som sigs i samtal mellan flera personer
eller som trots eventuella glasdgon har en synnedsittning eller helt saknar synforméga.

"2 Se bilaga 1.
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De flesta personer med assistanserséttning, ndrmare 90 procent, hade
fortidspension 2002. Det ér en betydligt storre andel &n {for personer med
andra funktionshinderrelaterade ersittningar, som i sin tur har fortids-
pension betydligt oftare dn dvriga. I likhet med resten av befolkningen
ar det fler kvinnor &n mén i de tva grupperna med funktionsnedséttning
som har fortidspension.

Det var betydligt mindre vanligt med IGneinkomst" bland personer med
assistansersittning dn bland dem som har andra funktionshinderrelatera-
de bidrag, och framforallt jimfort med hushall som inte hade négra
funktionshinderrelaterade bidrag. Cirka 13 procent av de ensamstédende
personerna med assistansersittning hade nidgon l6neinkomst; nigot fler
mén dn kvinnor.

Av de ensamstdende med assistansersittning var det farre som hade
sjukpenning @n 1 andra hushéll. Det dterspeglar deras bristande forank-
ring péd arbetsmarknaden. Bade ensamstdende och sammanboende med
andra funktionshinderrelaterade ersittningar hade daremot sjukpenning i
hogre utstrackning &n andra.

Andelen som far arbetsloshetsersdttning ar 1agst for personer med assi-
stansersittning, darndst for personer med funktionshinderrelaterade bi-
drag och hogst for ovriga. Arbetsloshetserséttning dr vanligare bland
kvinnor dn mén.

Ensamstdende kvinnor med assistansersittning far bostadsbidrag unge-
far lika ofta som de som inte har nagon funktionshinderrelaterad ersatt-
ning. Mén med assistanserséttning far dock bostadsbidrag i nigot lagre
utstrickning dn Gvriga. Sammanboende med funktionshinderrelaterade
bidrag far bostadsbidrag i marginellt ldgre utstrackning.

Genomgdende dr det vanligare att ensamstdende personer har ekono-
miskt bistdnd jamfort med samboende. Det dr nadgot mindre vanligt att
ensamstdende mén med assistanserséttning far ekonomiskt bistand jam-
fort med personer med andra funktionshinderrelaterade bidrag eller 6v-
riga 1 befolkningen. Ensamstdende kvinnor med assistansersittning far
déremot bistdnd i1 ndgot hogre utstrickning dn ovriga, men skillnaden ar
liten. Sambohushall diar ndgon har personlig assistans far dock oftare
ekonomiskt bistand jamfort med samboende med andra funktionshinder-
relaterade bidrag eller 6vriga i befolkningen.

Drygt hélften av de ensamstdende med assistansersittning far handi-
kappersdttning, liksom tva tredjedelar av de sammanboende utan barn.
Jamforelsegruppen med andra funktionshinderrelaterade bidrag valdes
utifran forekomst av bl.a. handikappersittning, och dérfor ar det natur-
ligt att néstan alla i den gruppen fér handikapperséttning.

Ekonomiska resurser

Ar 2002 var det betydligt mindre vanligt att personer med assistanserstt-
ning hade nigon inkomst av 16n jaimfort med personer med andra funktions-

13 Loneinkomst avser bruttolon, dvs. 16n och andra ersittningar inklusive sjuklon fran ar-
betsgivaren de forsta 14 dagarna och 16n fran subventionerat arbete t.ex. 16nebidrag.
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hinderrelaterade erséttningar och dvriga hushall. De fanns ddrmed i liten
utstrackning péd arbetsmarknaden. F& personer med assistansersittning har
arbetsrelaterade erséttningar som sjukpenning och arbetsloshetserséttning.
Som ndmndes tidigare var en mindre grupp av assistansmottagarna registre-
rade hos arbetsformedlingen att de stod till arbetsmarknadens forfogande
[89]. SCB:s arbetskraftsundersokningar visar generellt att det dr vanligt att
arbetslosa personer med funktionsnedséttning vill arbeta.

Andelen med loneinkomster var hogre bland sammanboende dir nédgon
har assistanserséttning, dn 1 hushdllen med funktionshinderrelaterade bidrag.
Troligen beror detta pa att anhdriga till personer med assistansersittning
arbetar bade som assistent och i1 annat yrkesarbete. Det var lite vanligare
med loneinkomster i samboende hushéll om det var mannen som hade assi-
stansersittning. Det kan bero pé att fler mdn med assistansersittning arbetar,
men ocksa pé att partnern kanske kompletterar ndgot annat yrkesarbete med
att arbeta som personlig assistent &t mannen.

Personer med assistansersittning eller med funktionshinderrelaterade bi-
drag har i genomsnitt ligre disponibel inkomst per konsumtionsenhet'* &n
personer utan funktionshinderrelaterade bidrag, dven om skillnaderna ar
relativt sma. Hushéll dar nagon far funktionshinderrelaterade bidrag men
inte assistanserséttning har en lagre genomsnittlig disponibel inkomst &n
oviga hushall. Socialforsdkringssystemet och funktionshinderrelaterade bi-
drag utjimnar dock inkomstskillnaderna.

I alla grupper édr kvinnornas disponibla inkomst ldgre &n méannens, men
skillnaden é&r storst bland personer utan bidrag. Anhoriga till personer med
assistansersittning dr 1 genomsnitt nagot yngre dn anhoriga till personer med
andra bidrag och har dirmed mer sdllan alderspension.

Merkostnader till foljd av funktionsnedsattning

Vilken ekonomisk situation en familj har beror inte bara pd inkomsterna,
utan ekonomin péaverkas ocksd av eventuella merkostnader for hélso- och
sjukvard, likemedel, hjdlpmedel etc. pad grund av funktionsnedséttningen.
Personer med funktionsnedséttning kan pa kort tid na upp till hdgkostnads-
skyddet inom flera avgiftssystem [90], och flera studier har visat att perso-
ner med funktionsnedsittning oftare &n andra anger att de har ekonomiska
svarigheter. En orsak kan vara merkostnader pd grund av funktionsnedsatt-
ningen.

Kommittén Vilfardsbokslut visade att personer med funktionsnedsittning
16pte en betydligt storre risk att fa ekonomiska svarigheter 4n personer utan
funktionsnedséttning. Enligt kommittén beror detta pa att de inte kompense-
ras fullt ut for sina merkostnader pa grund av funktionsnedsdttningen. Riks-
forsakringsverket (nuvarande Forsdkringskassan) genomforde 2003 en stu-
die av personer med funktionshinderrelaterade ersittningar. Resultaten visa-
de att risken att ha drabbats av en ekonomisk kris, dvs. haft svart att klara de
l6pande utgifterna for mat, hyra m.m. under de senaste 12 ménaderna, var
storre dn for totalbefolkningen [24].

' Disponibel inkomst per konsumtionsenhet uttrycker disponibel inkomst ”per person” nir
man tagit hénsyn till att personer i olika &ldrar kostar olika mycket.
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Utredningsinstitutet HANDU genomforde 2004 en undersokning for att
beskriva levnadsvillkoren for personer med rorelsehinder, synskador samt
horselskador eller dovhet. De flesta svarspersonerna angav att de hade
merkostnader p.g.a. sin funktionsnedséttning. En stor andel av dem med
handikapperséttning uppgav ocksa att ersdttningen inte tickte deras
merkostnader. Alla hade inte heller handikappersittning och personer med
omfattande funktionsnedsittning var dubbelt utsatta med 1ag inkomst och
hoga utgifter. [22]
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Forandrade drivkrafter

Assistansreformen innebar nya drivkrafter for aktorer och verksambheter.
Personlig assistans enligt LASS bekostas till stérre delen av staten (ca 80
procent) medan andra insatser till personer med funktionsnedsittning beta-
las av kommunen. Kommunens kostnader for insatser enligt LSS och for
personlig assistans utjimnas. Kostnader for stodinsatser enligt SoL till per-
soner under 65 ar med funktionsnedsattning finansieras av kommunen.

Statens kostnader for assistansersittningen dkade mer 1999-2005 (95
procent) jamfort med kommunernas kostnader for insatser enligt SoL, LSS
och LASS (25 procent) till personer med funktionsnedséttningar. Ddrmed
Okade statens andel av de sammanlagda kostnaderna fran 18 procent till
drygt 25 procent.

Det ér stora kommunala variationer i fordelningen av kostnader mellan
stat och kommun for insatser till personer med funktionsnedséttning enligt
SoL, LSS och LASS. Skillnaderna har dock utjamnats under senare ér.

Onskemdl om assistans frin assistansanordnare, personliga assistenter
och brukare péverkar efterfrigan péd assistans enligt LASS. Det dr dock
Forsdkringskassan som beslutar om assistans utifran en individuell bedom-
ning.

Regering och riksdag antog 2002 en nationell handlingsplan for handikapp-
politiken, ”Fran patient till medborgare”. Den utgar ifran FN:s ménskliga
rittigheter och rétten till aktivt medborgarskap for alla. Handikappolitiken
omfattar som beskrivits tidigare minga sektorsdvergripande insatser. An-
svaret for individuella stod- och serviceinsatser ligger framforallt pa kom-
muner och landsting.

Personer med funktionsnedsdttning kan fa stodinsatser enligt olika lagar
och till olika kostnader. Vissa insatser finansieras helt av kommunen, andra
delvis eller inte alls. Assistansreformen innebar nya mer eller mindre forut-
sedda drivkrafter for ménga aktorer och verksamheter. Riksrevisionen, For-
sakringskassan och flera statliga utredningar har lyft fram detta som en an-
ledning till att kostnaderna for personlig assistans enligt LASS o6kade sa
kraftigt.

I detta kapitel behandlas de fordndrade drivkrafter som mgjligheten till
personlig assistans enligt LASS medforde.

Drivkrafter for olika huvudman

Olika finansiering

LSS innebar bade fordndrat ansvar och dndrad finansiering av olika insatser
for personer med funktionsnedséttning. Handikapputredningen foreslog att
kommunen skulle finansiera de forsta 20 timmarna av assistanserséttning
enligt LASS. Niér assistansreformen genomfordes gavs staten dock hela be-
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talningsansvaret for assistansersittningen till dem som hade behov av stod
mer dn 20 timmar per vecka. Efter en kraftig kostnadsokning foreslog Assi-
stansutredningen att kommunens finansieringsansvar skulle utvidgas till de
20 forsta timmarna per vecka for dem som fick statlig assistanserséttning.
[91] Detta forslag genomfordes hosten 1997. Kommunerna fick dérigenom
ett grundlidggande betalningsansvar men avlastades fran mycket hoga kost-
nader. Det skulle enligt propositionen férsvaga de ekonomiska incitamenten
att skjuta Over kostnaderna for personlig assistans fran kommun till stat och
stimulera kommunerna till uppbyggnad av alternativ till personlig assistans.
[92]

Fran borjan hade bara personer under 65 ar rétt till personlig assistans.
Reglerna dndrades 2001 sa att personer som fétt assistanserséttning beviljad
fore 65 éars alder fick behalla, men inte utdka, ersittningen dven sedan de
fyllt 65 ar. Detta innebar ett incitament for bade brukaren och kommunen att
sOka assistansersittning eller soka fler timmar fore 65-arsdagen.

Enligt Forsdkringskassan svarade staten 2006 for cirka 80 procent av
kostnaderna for assistansersittningen. Ar 1998-2006 6kade kommunernas
kostnader med 1,9 miljarder kronor och statens med 8,9 miljarder kronor.
Forsédkringskassan drar féljande slutsats:

Det ar trenden med fler beviljade assistanstimmar per mottagare som
har medfort att den mekanism som ursprungligen skapades for att
stimulera till alternativa 16sningar och minska kostnadsovervéltring-
en snarare blivit ett hogkostnadsskydd for kommunerna med lag ka-
rens. [93]

I Riksrevisionens rapport om personlig assistans framfordes att personlig
assistans var en “védsentligt billigare insats for kommunen &n en plats i bo-
stad med sérskild service” p.g.a. ”det olikformiga kostnadsansvaret”. Det
kunde leda till att kommunen av ekonomiska skil avstod fran att bygga
gruppbostider. Det angavs vara “mycket troligt att stddformen personlig
assistans i dag ar overutnyttjad”. [84]

Tabell 7. Finansiérer fér insatser enligt LSS, LASS och SoL till personer med funk-
tionsnedséttning.

Insats Finansiar

Personlig assistans enligt LASS Staten — kostnaden for assistanstimmar som Gverstiger
20 tim/vecka.

Kommunen — 20 tim/vecka, vikariekostnader m.m,
utjdmning via utjamningssystemet

Personlig assistans enligt LSS Kommunen, utjdmning via utjdmningssystemet
Kostnad for boende med sarskild Kommunen, utjdmning via utjamningssystemet
service enligt LSS

Hemtjénst enligt SoL Kommunen

Kostnad for sarskilt boende enligt SoL ~ Kommunen

Olikheterna 1 finansiering av assistansersdttningen och insatser enligt SoL
har stor betydelse for kommunens kostnader. Kostnaden fér kommunerna
uppgér till 20 timmar per vecka oavsett hur manga assistanstimmar som
mottagaren far medan statens kostnader 6kar med antalet assistanstimmar.
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Figur 20. Kostnad fbr assistanserséttning 2006 per vecka efter antal assistanstim-
mar och finansiér.

Drivkrafter fran utjamningssystemet for LSS

Det finns stora kommunala skillnader i andelen personer med insatser enligt
LSS, liksom skillnader i kostnaderna for de olika verksamheterna. Ménga
utredningar har darfor behandlat forutséttningarna att utjimna kommunernas
kostnader for insatser enligt LSS. [94—-103] I avvaktan pa ett nationellt ut-
jamningssystem for LSS-kostnader infordes 2001-2003 tva statsbidrag till
de kommuner som trots skattevixling och mellankommunala utjamningssy-
stem fortfarande hade hoga kostnader for verksamheten enligt LSS [104].

Den 1 mars 2004 infordes en nationell kostnadsutjamning for verksamhe-
ter enligt LSS. Systemet syftar till att ge kommunerna likvirdiga ekonomis-
ka fOrutsdttningar att bedriva verksamhet enligt LSS. Genom LSS-
utjdmningen omfordelas arligen ndrmare 2 miljarder kronor mellan kommu-
nerna. Kommunens kostnader for insatser enligt LSS berdknades genom att
multiplicera antalet personer med LSS-insatser med en genomsnittlig kost-
nad per insats. Aven kommunens kostnad for de 20 forsta timmarna av per-
sonlig assistans enligt LASS ridknades med. Vissa justeringar av kostnaden
gjordes ddrefter utifran koncentration av verksamheten och personalkostna-
der. Eftersom kommunens kostnader for insatser enligt LSS utjdmnas styrs
insatserna enligt SoL till LSS. LSS-utjimningskommittén drog slutsatsen att
kommunerna kunde paverka utfallet i utjimningssystemet. Man fann dock
inga beldgg pa nationell niva for att kommunerna systematiskt anpassar sig
for att maximera utfallet 1 utjamningen. [103, 105]

Okad statlig kostnadsandel

For att studera assistansreformen ur ett samhéllsperspektiv maste man ocksa
undersdka hur kostnaderna for andra insatser till personer med funktions-
nedsdttning har utvecklats. Hur har kommunernas kostnader for insatser
enligt SoL och LSS fordndrats? Har landstingets kostnader for hdlso- och
sjukvérd inklusive habilitering och rehabilitering paverkats? I samband med
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assistansreformen forvintades att statens kostnader for handikapperséttning
och vardbidrag skulle minska. Blev det sa?

Kostnadsutveckling for olika insatser

Statens kostnader for assistanserséttningen uppgick 2005 till drygt 11,4 mil-
jarder kronor exklusive kostnader for administration. Samma ar var kom-
munernas totala kostnader 34,1 miljarder kronor for insatser enligt SoL,
LSS och LASS " till personer med funktionsnedsittning. Kommunens kost-
nader 6kade 1999-2005 med 26 procent och statens kostnader med 95 pro-
cent i fasta priser.

40 1 m Kommunernas kostnader
35 -+ 1= Statens kostnader

30
25
20
15
10
5
0 - \

1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005

Miljarder kronor

Kalla: Socialstyrelsens berékningar pa uppgifter fran SCB och Forsakringskassan

Figur 21. Kostnader for insatser enligt SoL, LSS och LASS till personer med funk-
tionsnedséttning 1999-2005 efter finansidr, 2005 ars priser, miljarder kronor.

Under aren 1999-2005 6kade kostnaderna for samtliga insatser for personer
med funktionsnedséttning, med undantag for sdrskilt boende enligt SoL.
Statens kostnader for assistanserséttningen fordubblades, medan kommu-
nernas kostnader for insatser enligt LSS och LASS 6kade med 26 procent.

Kostnaderna for insatser enligt SoL till personer med funktionsnedsitt-
ning dkade totalt med 22 procent. Men medan kostnaderna for SoL-insatser
1 ordinért boende (hemtjanst m.m.) 6kade med 47 procent var de oférandra-
de for sérskilt boende. Detta dterspeglar en utveckling frén boende med hel-
dygnsomsorg till ett 6kat kvarboende. Inom dldreomsorgen har kostnaderna
for sarskilt boende t.o.m. minskat under samma period. [106]

!> Kommunernas kostnader for LASS avser de 20 forsta timmarna per vecka, administra-
tionskostnader samt kostnader som ror kommunernas basansvar, t.ex. kostnader for vikarier
nér den ordinarie personliga assistenten &r sjuk.
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Figur 22. Index 6ver kostnadsutvecklingen fér insatser enligt SoL, LSS och LASS
fér personer med funktionsnedséttning 1999—-2005 efter finansiéar.

Att statens kostnader har okat mer dn kommunernas kostnader innebér en
dndrad kostnadsfordelning for insatser till personer med funktionsnedsétt-
ning. Statens andel av kostnaderna dkade 1999-2005 fran 18 procent till
drygt 25 procent.
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Figur 23. Statens andel av totala kostnader fér insatser enligt SoL, LSS och LASS
till personer med funktionsnedséttning 1999-2005, procent.

Kostnadsutvecklingen pa kommunniva

I de olika kommungrupperna finns det stora skillnader 1 hur kostnaderna
fordelas mellan kommunerna och staten [107]. Mediankommunens andel av
de totala kostnaderna for insatser enligt SoL, LSS och LASS var 72 procent
2006. Variationen i kostnadsandelen var dock stor, frdn 39 till 92 procent.
Skillnader har dock utjamnats under senare ar.
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Kommunernas kostnadsandel 2000-2006 minskade mest for de tio procent
av kommunerna som hade hogst andel av de totala kostnaderna 2000. Deras
kostnadsandel minskade med i genomsnitt 11 procent. I den kommun dir
kostnadsandelen minskade mest skedde en forskjutning frdn kommun till
stat med 29 procentenheter. Storstdderna har cirka 16 procent av kostnader-
na for insatser enligt SoL, LSS och LASS, och dédr minskade kostnadsande-
len med 4-7 procent.

Kommunernas kostnadsandel minskade dock dven for de tio procent av
kommunerna som hade l4dgst andel 2000. Minskningen var dock mindre, 1
genomsnitt knappt 4 procentenheter. Endast 13 kommuner fick en storre
kostnadsandel under samma tid.

Diagrammet nedan visar fordndringarna i kostnadsandel for staten, utifrdn
en indelning av kommunerna i 10 lika stora kommungrupper.

14
12

Procentenheter

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Indelning av kommuner i tiodelar efter kommunernas andel av kostnaderna 2000
1=kommuner med ldgst andel, 10=kommuner med hégst andel

Kalla: Socialstyrelsens berdkningar pa material frdin SCB och Forsakringskassan

Figur 24. Férédndring av statens andel av totala kostnader for insatser enligt SoL,
LSS och LASS fér personer med funktionsnedséttning 2000-2006, féréndring av
medianen i respektive grupp av kommuner, procentenheter.

Assistansanordnare

Onskan att expandera ir en naturlig drivkraft i de flesta organisationer. As-
sistansanordnare kan expandera genom att anordna personlig assistans for
fler brukare och att verka for fler assistanstimmar. Det finns vidare en driv-
kraft att bedriva verksamheten pa ett sddant sdtt att man far ett Sverskott
som t.ex. kan anvéndas till att forbéttra verksamheten. Kommunala assi-
stansanordnare kan dven anvinda det till andra verksamheter. For privata
anordnare kan Overskottet ge vinst eller ga till 6kade I6ner. I en studie fran
Riksrevisionen patalades att vissa privata assistansanordnare valde att ge
assistans at ’latta” assistansmottagare i sin strdvan att fa lagre kostnader och
ddrmed hogre vinst [84].
Det har ocksa forekommit att assistanserséttning anvénts pa ett sitt som
inte avsetts, t.ex. utnyttjats for ekonomisk vinning genom att delar av er-
sdttningen inte anvénts till kostnader for personlig assistans, eller att av-
siktliga fel anges i tidredovisningen [36]. Fran 1 juli 2008 infors darfor en
bestimmelse om att assistansersdttning endast utbetalas under forutsétt-
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ning att den anvinds for kop av personlig assistans av ndgon som anord-
nar en sadan verksamhet, eller for att avlona sina egna personliga assi-
stenter [108].

Utformning av assistansersattningen

Niér assistansreformen tradde 1 kraft berdknades ersdttningen per timme ut-
ifrdn de faktiska kostnaderna, upp till ett hogsta belopp som beslutades av
regeringen. En schablonerséttning infordes september 1997 med mojlighet
till forhojd ersittning (se s. 75). For att f4 den forhdjda erséttningen maste
de faktiska kostnaderna redovisas. Generellt innebér ett system med scha-
blonersittning laga kostnader for administration och en kostnadspress pa
verksamheten.

Schablonersittningen &r lika for dagtid, nattetid, vardagar och helger. Det
gor att ersattningen for brukare som behdver mycket stod dygnet runt blir
mindre, relativt sett. Det har forekommit att assistansanordnare erbjudit as-
sistans enbart dagtid och hidnvisat assistansmottagare till kommunen f6r den
dyrare nattassistansen.

Personliga assistenter

Det finns ocksé drivkrafter for de anstillda. En naturlig 6nskan ar att fa bra
arbetsvillkor och méjlighet att arbeta i den omfattning och péd de tider man
onskar, till s& bra 16n som mdjligt. Fordldrar och anhoriga i rollen som assi-
stenter har diskuterats speciellt av Riksforsdkringsverket (RFV, nuvarande
Forsdkringskassan) och Riksrevisionsverket (RRV, nuvarande Riksrevisio-
nen) [109]. Forhallandet med ldnga arbetsveckor for anhoriga har pétalats.
RRYV har pekat pa att ... antalet ersdttningstimmar (tenderar) att bli hogt da
anhoriga dr anstdllda som personliga assistenter” [108] och RFV har pekat
pa att anhoriga assistenter kan hindra brukaren fran att frigora sig [109]. Det
skulle motverka reformens syfte att underlétta for den enskilde att komma ut
i daglig verksamhet, eget boende etc. Senare har dock &ven framhéllits det
positiva med anhoriga som assistenter, vilket bade kan innebéra 6kad konti-
nuitet och flexibilitet.

Ibland framhalls att fordldrar kan bli ekonomiskt beroende av sitt barn
genom sin anstidllning som barnets personliga assistent. Féreningen JAG har
bemott det med att manga fordldrar gav samma stod redan fore reformen,
fast utan ekonomisk kompensation. Det skapade bidragsberoende. Ett barn
med funktionsnedséttning hade sma mojligheter att {4 motsvarande stod som
fordldrarna gav pa nagot annat sétt. I och med att fordldrarna idag kan an-
stdllas pd samma villkor som andra assistenter &r de utbytbara. Enligt inter-
vjuundersokningen som foreningen genomforde har assistansreformen inne-
burit att barnen och ungdomarna blivit mindre beroende av sina forildrar.
[112]

Assistansmottagare

Syftet med assistansreformen var att forbéttra situationen for personer med
omfattande funktionsnedséttning (se s. 24). Ménga studier har ocksa visat
att detta har uppnétts (se kapitel Effekter av personlig assistans for barn och
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familj respektive Effekter av personlig assistans for vuxna). Brukarnas och
de anhorigas efterfragan pé assistans Okar i takt med att fler far kinnedom
om insatsen personlig assistans och de positiva erfarenheter som de med
assistans har. Det ger en 6kad efterfrigan pa personlig assistans. Om andra
verksamheter har fordndrats negativt nér det géller tillganglighet eller kvali-
tet kan dven detta ha 6kat drivkrafterna att sdka assistansersittning.

Det finns skillnader i avgiftsreglerna mellan insatsen personlig assistans,
som i likhet med andra LSS-insatser ér avgiftsfri, och insatser som ges en-
ligt SoL och som dr avgiftsbelagda. Det har vidare forekommit att assistans-
anordnare i konkurrensen om assistansmottagare upprittat s.k. klientme-
delskonton med hjélp av assistanserséttning eller betalat ut “’trivselpengar”.
Riksdagen har nyligen fattat beslut om vissa lagindringar for att sékerstélla
en dndamalsenlig anvdndning av assistansersittningen. [108]

Fran insatser enligt SoL och LSS till LASS

Sammanfattningsvis innebar de olika regelverken och ersittningssystemens
utformning att det finns incitament som styr insatserna: dels frdn insatser
enligt SoL till LASS och LSS, dels fran LSS till LASS. Men dven om det
finns drivkrafter frdn brukare, anhoriga, assistenter och kommunen att en
person ska ha personlig assistans — och f4 manga timmar — &r det dnd& For-
sakringskassan som fattar beslutet om rétten till assistanserséittning och dess
omfattning i timmar.

LASS

SoL W) |Ss

Figur 25. Drivkrafter for insatser fran SoL till LSS och LASS samt frén LSS till
LASS.

Forsakringskassan beddmer och beslutar

Ratten till assistanserséttning och antal timmar bedéms av Forsakringskas-
san, och myndigheten har tagit fram en végledning som ett stod i arbetet.
Denna vigledning ska bidra till att lagar och férordningar som ar kopplade
till assistansersittningen tillimpas pa rétt sétt. [17]
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Minskade kostnader fér handikappersattning och vardbidrag

Assistansreformen beslutades som en ambitionshdjning och innebar en tyd-
lig omfordelning av kostnaderna mellan olika verksamheter och huvudmén.
En av de omfordelningar som man rdknade med var att kostnaderna for
handikapperséttningen och vardbidraget skulle minska.

Vérdbidrag och handikappersittning kan inte betalas ut for samma behov
som assistansersittningen. En forédlder kan fi vardbidrag for den tillsyn som
ett barn med funktionsnedséttning bedéms behdva utdver det som anses
vara normalt for dldern och som inte ticks av assistanstimmarna. Om funk-
tionsnedsattningen leder till merutgifter kan Forsédkringskassan bevilja vard-
bidrag eller handikappersittning parallellt med assistansersittning.

Riksforsédkringsverket (nuvarande Forsékringskassan) gjorde under de
forsta aren efter assistansreformen flera studier av hur handikappersittning-
en och vardbidraget hade fordndrats. I dessa studier konstaterades att forsék-
ringskassorna omprovade besluten om handikappersittning och véardbidrag 1
anslutning till att de beviljade assistanserséttning. Beviljad assistansersatt-
ning ledde med andra ord ofta till en sdnkning av nivan i handikappersitt-
ningen och vardbidraget, men det var séllan som ersdttningen drogs in helt. I
drygt 40 procent av fallen sidnktes vardbidragsnivan vilket motsvarade en
minskning med cirka 30 procent rdknat i hela vardbidrag. Antalet hela vard-
bidrag minskade respektive ar med mellan 40—50 procent. [113—-115]

Aven utbetalningarna av handikappersittning minskade, och for dem som
nybeviljades assistansersdttning minskade handikapperséttningen fran cirka
83 procent till 64 procent. Aven for vardbidragets nivéer sinktes och i hela
basbelopp var minskningen cirka 50 procent. Inférandet av assistansersétt-
ningen kan ddrmed berdknas ha inneburit kostnadsminskningar for véardbi-
drag och handikappersdttning motsvarade cirka 2 procent av de totala kost-
naderna for assistansersittningen under respektive ar.
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Forandrade insatser

Assistansreformen har avlastat eller ersatt verksamheter som tidigare gav
stod till personer med funktionsnedsittningar. Fore 1994 fick personer
med utvecklingsstorning, begavningsnedsittning efter skada eller med
autism stod enligt omsorgslagen. De flesta i LSS personkrets som hor till
grupp 3 fick stdd enligt SoL, oftast genom hemtjénst eller sérskilt boende.
Dessa insatser har for en del av dem ersatts av assistans enligt LASS.

Antalet personer som far manga timmar hemtjanst enligt SoL minskade
1993-1997 med 6ver 60 procent. Sedan 65-arsgriansen togs bort mérks en
liknande utveckling dven i dldreomsorgen. Antalet dldre 65-74 &r med
flest hemtjénsttimmar minskade efter 2001. Aven antal anhdriganstill-
ningar har minskat.

Antalet personer med assistans enligt LASS, som huvudsakligen finan-
sieras av staten, har okat betydligt mer @n andra insatser. Ungefdr 5 200
fler personer fick assistans enligt LASS 2006 jamfort med 1999. Det beror
huvudsakligen pa en stor 6kning av antalet dldre personer i LSS person-
krets grupp 3, de som tidigare hade insatser enligt SoL. Antalet dldre per-
soner med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstdnd har
ddremot nistan inte fordndrats.

Antalet personer med den kommunalt finansierade insatsen personlig
assistans enligt LSS har minskat. En del av dem som har personlig assi-
stans enligt LSS beviljas senare insatser enligt LASS. Fa personer kombi-
nerar personlig assistans enligt LASS med andra kommunalt finansierade
insatser.

Antal personer med avldsarservice har minskat. Andra insatser som ges
enligt LSS har 6kat mindre snabbt dn assistans enligt LASS.

Det finns kommunala skillnader i hur stor andel av befolkningen som
har funktionsnedsittning och som behdver olika typer av stod. I vissa
kommuner ger man i hogre utstrackning insatser enligt LSS, i andra enligt
SoL. Det beror bade pa att behovet av stod varierar och pd kommunernas
olikheter i verksamhetsstrategi. Aven pd kommunal niva finns ett sam-
band mellan hemtjdnst och omfattningen av personlig assistans enligt
LASS:; ju vanligare det 4r med assistans enligt LASS desto mindre vanligt
ar det med hemtjinst.

Habiliterande och rehabiliterande insatser tillsammans med hjdlpmedel
okar en persons funktionsférméga och minskar den funktionshindrande
verkan. Ddrigenom paverkas behovet av stdd och dven av personlig assi-
stans.
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Insatser fore och efter handikappreformen

Handikappreformen innebar att manga personer med funktionsnedséttningar
— de som ingick i LSS personkrets (se s. 29) — fick ritt till stod enligt rattig-
hetslagstiftningen LSS. Men personer med funktionsnedséttning fick &dven
tidigare stod 1 olika former. I det hdr sammanhanget ar det viktigt att under-
sOka 1 vilken utstrackning kostnads6kningen for assistansreformen beror pa
fordndrade insatser frdn andra verksamheter. Har personlig assistans enligt
LASS ersatt insatser som tidigare gavs till personer med omfattande funk-
tionsnedséttning? 1 detta kapitel beskrivs hur fordelningen av insatser till
personer med funktionsnedséttning har fordndrats efter handikappreformen.
Utvecklingen av insatser belyses forst for omstéllningsperioden 1993—-1997,
da manga regelforandringar gjordes, och direfter for 1999—2006 nér kostna-
derna for personlig assistans enligt LASS 6kade snabbare.

Fran stod enligt omsorgslagen och socialtjanstlagen ...
Personkrets grupp 1 och 2 i LSS omfattades av omsorgslagen

Handikappreformen innebar en ritt till stod enligt LSS for dem som ingick 1
lagstiftningens personkrets (se s. 29). Personer som tillhor LSS personkrets
grupp 1 och 2 fick tidigare insatser enligt omsorgslagen, lagen (1985:568)
om sérskilda omsorger om psykiskt utvecklingsstorda m.fl. Till grupp 1
rdknas personer med utvecklingsstdrning, autism eller autismliknande till-
stand. Till grupp 2 riknas personer med begavningsmaissigt funktionshinder
efter en hjarnskada i vuxen élder.

Fore handikappreformen fick cirka 34 500 personer stod enligt om-
sorgslagen. Nidstan 15 000 vuxna och drygt 1 000 barn fick boende med stod
(se tabell 8). Manga hade en kontaktperson och korttidsvistelser, s.k. kort-
tids.

Personkrets grupp 3 i LSS var ny malgrupp

Genom beslutet om LSS vidgades ritten till insatser for en grupp som tidi-
gare inte omfattats av omsorgslagen, dvs. LSS personkrets grupp 3. Till
denna grupp hor personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska funk-
tionsnedsdttningar som uppenbart inte beror pa normalt aldrande Forutsitt-
ningen ir att funktionsnedséttningarna dr stora och orsakar betydande sva-
righeter i1 vardagen, och att personen ifrdga darfor har ett stort behov av stod
eller service. I specialmotiveringen till LSS angavs hur denna grupp skulle
definieras (se kapitel Ett samhillsekonomiskt perspektiv). For att fa insatser
enligt LSS maéste det vara uppenbart att funktionshindret inte beror pd nor-
malt &ldrande.

... till insatser enligt LSS
Sma 6kningar av boende fér personkrets grupp 1 och 2

LSS innehaller bestimmelser om tio insatser for sdrskilt stod och sdrskild
service for personer med funktionsnedsittning. Personlig assistans dr en av
dessa insatser. Négra ar efter att LSS trétt 1 kraft hade antalet personer som
fick ndgon insats enligt LSS 6kat med cirka 10 000 personer. Aven antalet
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insatser 6kade. Mest 0kade antalet personer med kontaktperson eller kort-
tidsvistelse, foljt av korttidstillsyn for skolbarn. Det dr framforallt insatser
med relativt sett lagre kostnader som har okat.

Antalet barn och vuxna som hade ett boende enligt LSS var ungefar det-
samma som fore handikappreformen. Men typen av boende fordndrades.
Storre, mer traditionella vardhem ersattes av mindre boendeformer med mer
individuellt utformat stod.

Tabell 8. Antal personer med stéd enligt omsorgslagen 1 november 1993 samt
antal personer i LSS personkrets grupp 1 och 2 med insatser enligt LSS 1 juni
1999.

Sarskilda Insats enligt Forandring
omsorger  LSS® 1999 1993-1999,
1993 %
1. R&d och stod 16 859
2. Personlig assistans 2068
3. Ledsagarservice 4 453
4. Kontaktperson 6 835 11787 72
5. Avl6sarservice 2840
6. Korttidsvistelse 6 294 8471 35
7. Korttidstillsyn® 2294 2684 17
8. Boende, barn 1187 1178 -1
9. Boende, vuxna 14 488 15 288 6
10. Daglig verksamhet 17 275° 19 791
34 519 44 229"

@ Avser ej grupp 3 i LSS personkrets. ® Exklusive personer med rad och stéd som enda in-
sats. © Uppgift fran 1 november 1992.

Kalla: Socialstyrelsen

Personlig assistans enligt LASS

En mindre del av personerna som ingick i LSS personkrets fick ritt till assi-
stansersittning enligt LASS. Handikapputredningen utgick ifran att en stor
del av den tinkta malgruppen for personlig assistans redan fick insatser via
den kommunala hemtjdnsten, och man berdknade malgruppen till cirka
8 000 personer i dldern 16—64 ar, dvs. varken barn eller dldre [116]. I propo-
sitionen (prop. 1992/93:159) bedémdes malgruppen for personlig assistans
till 6 800 personer under 65 ar, inklusive barn. Finansieringen &ndrades till
enbart statlig finansiering om behovet 6versteg 20 timmar per vecka. Reger-
ingen riknade med en viss efterfragedkning. Under assistansreformens for-
sta &r var antalet personer med assistans enligt LASS drygt 6 100 (december
1994), dvs. ungefar vad som berdknats 1 propositionen. Dérefter 6kade anta-
let personer med assistansersittning successivt. I december 2006 hade dock
antalet personer med beviljad erséttning enligt LASS mer én fordubblats, till
cirka 14 300 personer.

Insatser enligt LSS ersétter hemtjénst for personkrets grupp 3

De flesta i LSS personkrets grupp 3 fick tidigare insatser enligt SoL, ofta 1
form av hemtjénst eller sdrskilt boende. En del fanns pa sjukhem. De vanli-
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gaste insatserna till dem som hade négon insats enligt LSS efter handikapp-
reformen var ledsagarservice och personlig assistans enligt LSS. Aven kon-
taktperson och boende enligt LSS var vanligt bland dem som hade nagon
LSS-insats.

I borjan av 1990-talet minskade antalet personer med hemtjénst kraftigt.
Enklare servicetjanster gavs da i mindre utstrdckning. Antalet personer med
mer omfattande insatser var dock oférandrat. [116]

Under assistansreformens forsta ar fortsatte antalet personer med hem-
tjénst att minska. Minskningen var dock storst for dem med omfattande in-
satser och minst for dem som hade fa hjélptimmar. I Socialstyrelsens kost-
nadsuppfoljning av handikappreformen drogs foljande slutsats: ”Dessa per-
soner har av allt att doma istdllet beviljats insatser enligt LSS eller den stat-
liga assistansersdttningen.” [116] Antalet personer med omfattande insatser,
dvs. 120 timmar och mer per manad, minskade med néstan 1 400 personer
eller med 6ver 60 procent under aren 1993—-1997.
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Kalla: Socialstyrelsen

Figur 26. Férédndring av antal personer 0—64 ar med hemtjénst och/eller hemsjuk-
vard 1993—-1997 efter antal timmar hemtjénst per manad (se bilaga 1 fér uppgifter
om statistiken).

Insatser enligt LASS, LSS och SoL efter 1999

Som ndmnts tidigare ges insatser till personer med funktionsnedséttningar
enligt flera olika lagstiftningar. Bade mélen for insatserna och mélgruppen
skiljer sig dock at (se vidare kapitel Personlig assistans jaimfort med andra
insatser). Det &r olika vanligt att personer far stod enligt de olika lagarna. |
aldersgruppen 0—64 ar hade 0,69 procent av befolkningen 2006 ndgon insats
enligt LSS. Det var dubbelt sa vanligt jamfort med hemtjénst eller sérskilt
boende enligt SoL (0,34 procent av befolkningen). En mindre grupp perso-
ner hade assistans enligt LASS (0,17 procent).

Hur har antalet personer med assistansersittning utvecklats 1999-2006 1
forhéllande till 6vriga stodinsatser enligt LSS och insatser enligt SoL? Anta-
let personer med stdd enligt LSS har 6kat 1dngsammare &n antalet personer
med LASS. Antalet personer 0-64 &r med hemtjénst eller sdrskilt boende
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enligt SoL minskade forst mellan 2000 och 2001, da 65-4rsgrinsen for per-
sonlig assistans togs bort. Ddrefter har antalet dkat.
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Kalla: Socialstyrelsen och Forsakringskassan

Figur 27. Index éver antal personer 0—64 &r med beviljade insatser enligt LASS,
LSS samt hemtjanst(se bilaga 1 fér uppgifter om statistiken) och séarskilt boende
enligt SoL.

Personlig assistans enligt LASS och LSS

Ovan har vi beskrivit att personlig assistans har ersatt de tidigare hemtjinst-
insatserna. Men personlig assistans kan ges bdde med statlig ersittning och
med kommunal finansiering. Hur forhaller sig utvecklingen av personlig
assistans enligt LASS och LSS till varandra?

Minskat antal med assistans enligt LSS

Det ar stor skillnad pa hur antalet personer med personlig assistent enligt
LASS respektive enligt LSS har utvecklats under aren 1999-2006, dvs. un-
der de ar da kostnaderna for assistansersittningen steg som snabbast. Medan
antalet personer som beviljats assistansersittning okade med cirka 5200
(ndstan 60 procent) minskade antalet personer med personlig assistans enligt
LSS med drygt 800 personer eller ndrmare 20 procent. Minskningen var
ungefar lika stor for personkrets grupp 1 som for grupp 3. En bidragande
orsak kan dock vara rapporteringsforindringar i statistiken for LSS.'®

1 vid insamlingen av 2004 &rs statistik 6ver antalet personer med personlig assistans enligt
LSS fortydligades anvisningarna for inrapporteringen, vilket minskar jamforbarheten med
tidigare ar.
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Figur 28. Férédndring av antal personer med personlig assistans enligt LSS(se bila-
ga 1 for uppgifter om statistiken) respektive enligt LASS 1995-2006.

En del av dem som har personlig assistans enligt LSS beviljas senare assi-
stansersittning enligt LASS. Av de niarmare 3 100 personer som 2004 en-
bart hade personlig assistans enligt LSS fick 17 procent assistansersittning
tva ar senare. En procent hade insatser bade enligt LSS och enligt LASS.

Hur skiljer sig fordelningen pa personkretsgrupper och aldrar mellan assi-
stans enligt LSS och LASS? De flesta personer med personlig assistans
2006 tillhorde personkretsens grupp 3, de som fore assistansreformen fick
insatser enligt SoLL och av anhoriga. Den nést storsta gruppen var personer i
grupp 1, personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande
tillstdnd. Personkretsens grupp 2 var den minsta gruppen.

Fordelningen mellan personkretsgrupperna har varit stabil. Det var dock
nagot vanligare att personer med assistansersittning tillhdrde personkretsens
grupp 3 jamfort med dem som fick assistans enligt LSS (58 procent jamfort
med 55 procent).

Stor 6kning av antalet aldre med assistansersattning

Ungefér 5 200 fler personer fick personlig assistans enligt LASS 2006 jam-
fort med 1999. Det beror huvudsakligen pa en stor 6kning av antalet dldre
personer i personkretsens grupp 3, de som tidigare hade insatser enligt SoL.
Aven antalet personer med utvecklingsstdrning, autism eller autismliknande
tillstdnd 1 personkretsens grupp 1 dkade under samma period, men antalet
aldre personer av dessa dndrades ndstan inte alls.
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Figur 29. Férédndring av antal personer som beviljats assistanserséttning i decem-
ber 1999-2006 efter grupp i LSS personkrets och aldersgrupp.

Fler med daglig verksamhet och LSS-boende

Antalet personer med nagon insats enligt LSS 6kade 1999-2006 med cirka
26 procent, men det &r stor skillnad i utvecklingen for olika insatser. Medan
antalet personer med assistanserséttning 6kade kraftigt 1999—2006 minskade
antalet personer med avldsarservice och personlig assistans enligt LSS.
Samtidigt 6kade antalet personer med daglig verksamhet, boende fér vuxna,
kontaktperson eller ledsagarservice.
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Figur 30. Férdndring av antal personer med insats enligt LSS, exklusive rad och
stéd, 1 juni 1999—1 november 2006 (se bilaga 1 for uppgifter om statistiken).

84



Farre hemtjansttagare med manga timmar

Minskning av antalet personer med insatser enligt SoL. kan bero pa att per-
sonlig assistans enligt LASS har kommit att ersétta hemtjénst for personer i
LSS personkrets grupp 3 nir 65-arsgriansen for personlig assistans togs bort.
For att fa den statliga erséttningen for personlig assistans ska assistansmot-
tagaren behdva hjédlp med grundldggande behov under minst 20 timmar per
vecka. Om personlig assistans har ersatt hemtjanst borde det framforallt visa
sig som en minskning av antalet personer med manga hemtjénsttimmar.

En studie, som Statskontoret gjorde pd uppdrag av regeringen, av vilka
insatser personer som haft assistansersittning fore 65 ars alder fick nér assi-
stansersattningen upphdrde vid 65-ars &lder tyder pé detta. Uppgifter samla-
des in frdn 43 kommuner géllande insatser for cirka 260 personer. Det van-
ligaste var att personerna efter 65-arsdagen fick storre delen av omvardna-
den genom insatser enligt SoL. Vanliga stodformer var personlig assistent
enligt SoL, hemtjénst, ledsagarservice men dven ett boende i servicehus och
sjukhem 1 kombination med korttidsvistelse. En del personer fick flera insat-
ser. Drygt 40 procent fick stdd i samma omfattning i antal timmar som nér
de hade personlig assistans enligt LASS. Hélften av dem fick insatser i assi-
stansform dven sedan assistanserséttningen tagits bort. Ndrmare hélften fick
mindre stod an tidigare och knappt 10 procent fick okat stod. [117]

Den officiella statistiken visar att antalet personer med flest hemtjédnst-
timmar minskade under 1999-2006, medan antalet som beviljas mindre
omfattande insatser istdllet 6kade. Det dr en likartad utveckling som under
aren efter assistansreformen.
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Kalla: Socialstyrelsen

Figur 31. Index 6ver antal beviljade timmar hemtjdnst per manad fér personer 0—64
ar med funktionsnedséttning 1999-2006.

Av diagrammet nedan framgar att dven antalet dldre 65-74 &r med ménga
timmar hemtjanst har minskat efter 2001. Ingen 6ver 65 ar far nybeviljas
assistansersittning. Effekten av att de dldre far behalla assistansersittningen
efter 65-arsdagen visar sig dérfor framst for aldersgruppen 65-74 ér. I 6vri-
ga éldersgrupper har antalet med manga timmar hemtjanst ddremot okat.
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Figur 32. Index 6ver antal personer 65—-w ar med beviljad hemtjénst 200 timmar
eller mer per manad 2001-2006 efter aldersgrupp.

Minskning av antal personer med anhoriganstallning

Statskontorets studie av vilka insatser som ersatte personlig assistans enligt
LASS dé denna insats enligt davarande regler upphorde nar brukaren fyllde
65 ar visade att en del istillet fick stod av anhoriga. En del av dessa hade en
anhoriganstillning eller en s.k. objektanstdllning i kommunen. Nir 65-
arsgriansen togs bort kan en del av de anhdriganstillda istéllet ha fétt an-
stdllning som personliga assistenter.

Den officiella statistiken visar att ndrmare 900 anhoriga till personer med
funktionsnedséttning under 65 &r och 1 900 anhdriga till dldre personer var
anhoriganstillda 2006. Antalet personer minskade med 13 respektive 20
procent 2000-2006. Utvecklingen framgér av diagrammet nedan. En bi-
dragande orsak till minskningen kan vara att anhoriga istéllet fatt anstéllning
som personlig assistent.
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Figur 33. Index 6ver antal personer med anhériganstéliningar enligt SoL. 2000—
2006 efter aldersgrupp.
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Inriktning for assistansersattning och andra insatser

Personlig assistans dr en av de tio insatserna enligt LSS. I propositionen till
handikappreformen fordes resonemang om forhéllandet mellan personlig
assistans och andra stodformer. Personlig assistans innebar en mojlighet att
samordna samhéllets insatser. Assistansen kunde ersdtta manga olika insat-
ser, 1 andra fall var det mojligt att kombinera personlig assistans med andra
insatser och i vissa situationer angavs att personlig assistans inte skulle be-
viljas. [3]

Enligt propositionen ska en personlig assistent inte ersitta personal som
behover finnas for att bedriva en verksamhet, t.ex. inom barnomsorgen och
skolan. Vidare skulle det finnas fast personal pd en gruppbostad, och dérfor
borde personlig assistans inte ges for stodbehov pd négon institution, 1 en
bostad med sérskild service eller i en gruppbostad. Diaremot ska en person
kunna fa personlig assistans vid fritidsaktiviteter och andra aktiviteter utan-
for bostaden. [3]

I propositionen angavs vidare att stodet bor beviljas 1 sddan omfattning att
”den enskildes hela behov av personliga stddinsatser kan tillgodoses”. Vida-
re framholl foredraganden att personlig assistans 0kade mdjligheterna att
samordna samhillets insatser for den som har omfattande funktionsnedsétt-
ningar. Assistenten skulle bl.a. kunna hjélpa assistansmottagaren i arbetet,
t.ex. med att gora sig forstddd och ta emot information, hjilpa till med den
personliga omsorgen samt hjdlpa till som ledsagare vid forflyttningar och
deltagande i olika aktiviteter. [3]

Den personliga assistenten skulle ocksa kunna utfora arbetsuppgifter som
tidigare utfordes av den sociala hemtjénsten enligt SoL, men tanken var inte
att assistenten helt skulle ersétta denna hemtjénst. Stddning, inkdp och lik-
nande uppgifter skulle inte tas med vid berdkningen av behovet av personlig
assistans, sdvida inte dessa uppgifter gjordes tillsammans med den enskilde
som ett led i det personliga stodet. [3]

Har dessa intentioner foljts? Har hemtjénsten ersatts av assistansersitt-
ning? I vilken utstrickning kombineras assistansersittning med andra insat-
ser? Ges assistansersittning i “ratt” verksamheter? Ser vi samma monster
for den statligt finansierade assistanserséttningen som for de kommunalt
finansierade LSS-insatserna?

Personlig assistans enligt LASS ersatter andra insatser

En specialbearbetning av den officiella statistiken visar att det dr f4 personer
som kombinerar personlig assistans enligt LASS med andra kommunalt
finansierade LSS-insatser. Av de cirka 14 300 personer som hade personlig
assistans enligt LASS 2006 och de cirka 3 700 personer med personlig assi-
stans enligt LSS var det cirka 700 personer som fick personlig assistans en-
ligt bade LASS och LSS.

Av dem som fick korttidsvistelse hade knappt en av fem ocksa personlig
assistans enligt LASS. Ungefér en av tio fick bade korttidstillsyn respektive
daglig verksamhet och personlig assistans enligt LASS. Det var ockséd ovan-
ligt med personlig assistans enligt LASS om man hade ett boende enligt
LSS. I gruppbostad far man sitt stdd genom boendet och i de verksamheter
man befinner sig, och &r inte berittigad till assistanserséttning. I servicebo-
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stad och i annan sérskilt anpassad bostad kan man fa assistanserséttning. Det
var ocksa fa som kombinerade ledsagarservice, avldsarservice eller kontakt-
person med assistanserséttning.

Av tabellen nedan framgar hur vanligt det 4r att man har olika insatser en-
ligt LSS kombinerat med personlig assistans enligt LASS.

Tabell 9. Antal personer med insats enligt LSS, med insats enligt LSS och LASS
2006 samt dess andel av personer med insats enligt LSS.

Insats enligt LSS Antal personer Andel med bade
insats enligt
Insatser Insatser | g5 och LASS
Eglégt enligt av antalet med
LSS och insats enligt
LASS LSS, %
2. Personlig assistans 3698 702 19
3. Ledsagarservice 9 654 51 0,53
4. Kontaktperson 17 447 372 2,1
5. Avlosarservice 3451 105 3,0
6. Korttidsvistelse 10 528 1930 18
7. Korttidstillsyn 4 893 604 12
8. Boende, barn 1240 65 5,2
9. Boende, vuxna 20 927 574 2,7
10. Daglig verksamhet 25 845 2 855 11
Nagon insats enligt LSS 55 834 5291 9

Kalla: Socialstyrelsen

Hur antalet personer med olika insatser utvecklas ér en viktig orsak till for-
andrade kostnader. Men dven innehallet och omfattningen av det stod en
person far paverkar kostnaden for insatsen. Det framgar dock inte av stati-
stiken.

Kommunala skillnader

Som beskrivits tidigare har vi ofullstdndiga uppgifter om gruppen personer
med funktionsnedsdttning och hur den har fordndrats. Med nagra fa undan-
tag vet vi inte vilka insatser som dessa personer far samtidigt fran LSS,
LASS och SoL, och inte heller insatsernas innehall. Statistiken visar dock
att personlig assistans enligt LASS har 6kat kraftigt samtidigt som de mer
omfattande hemtjdnstinsatserna har minskat, liksom personlig assistans en-
ligt LSS. Hur har dé insatserna utvecklats pd kommunal niva?

Det finns kommunala skillnader i hur stor andel av befolkningen som har
funktionsnedséttning och som behover olika typer av stod. Dessutom finns
det skillnader i vilken insats dessa personer far; 1 vissa kommuner ger man 1
hogre utstrackning insatser enligt LSS, i andra enligt SoL. Detta kan ha
manga forklaringar, t.ex. variationer i behovet av stod eller i kommunens
verksamhetsstrategi. Det finns kommuner som har byggt upp boenden med
olika stodformer medan andra har valt mer 6ppna insatser.

Vidare finns det ménga olika sitt att organisera insatserna till personer
med funktionsnedsdttning, vilket ocksd kan pdverka insatserna. I vissa
kommuner finns en gemensam namnd for dldre och personer med funk-
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tionsnedsdttning, och i andra kommuner har man valt att organisera insat-
serna till personer med funktionsnedséttning efter &lder (barn och unga for
sig, vuxna for sig, dldre for sig). Ndgra har en separat handikappndmnd.

Fragan om det finns kommunala monster 1 fordelningen mellan insatser
enligt LASS, SoL och LSS belyses i en jimforande studie (se bilaga 1). De
20 procent av kommunerna med hogst respektive ldgst andel olika insatser 1
befolkningen jamfors dir med Ovriga kommuner. Speciellt undersoks om
insatserna skiljer sig at mellan kommuner med hog respektive 1lag andel per-
soner med personlig assistans enligt LASS, och kommuner med stora for-
andringar av andelen personer med personlig assistans enligt LASS 1999—
2006.

Analysen visade att det fanns samband mellan omfattningen av personlig
assistans enligt LASS och hemtjénst. De kommuner dir det var vanligast
med assistanserséttning hade bade lidgre andel personer i dldern 4564 ar
som beviljats hemtjinst, och ldgre andel personer som beviljats hemtjénst
med fler &n 120 timmar per manad.

I 6vrigt fanns det inga tydliga samband mellan vare sig nivan pa eller for-
andringen av antalet personer med personlig assistans enligt LASS jamfort
med boende och hemtjadnst enligt SoL. Som beskrevs ovan finns det manga
olika kommunala forhéllanden som paverkar verksamheterna, vilket kan
vara en forklaring. Utvecklingen kan ocksa ha varit likartad i de flesta
kommuner, eller s& hade minga anpassat sin verksamhet redan fore 1999.

Bostad med séarskild service och personlig assistans

Ett annat exempel pé skillnader 1 kommunala strategier géller forekomsten
av assistansersittning i boende enligt LSS. Ett sddant boende omfattar dels
bostad med sirskild service (gruppbostad respektive servicebostad), dels
annan sérskilt anpassad bostad. Omfattningen av stddet och servicen skiljer
sig at mellan dessa tre typer av boende.

I en gruppbostad tinns kontinuerlig niarvaro av personal och antalet boen-
de dr litet. Assistansersittning enligt LASS beviljas inte till personer som
bor 1 en gruppbostad eftersom boendet ska ha tillrickligt med personal for
att ge gott stdd, god service och omvardnad. I ett serviceboende ska det ock-
sa finnas stdd dygnet runt men det &r fler boende &n i gruppbostaden. Assi-
stansersittning kan beviljas till personer som bor 1 en servicebostad.

I en annan sdrskilt anpassad bostad finns ingen fast personal. Brukaren
far stod genom andra insatser. Av 617 personer som hade beslut om annan
sarskilt anpassad bostad enligt LSS hade 44 procent beslut om personlig
assistans enligt LASS. [118]

Den nationella statistiken innehaller dock inga uppgifter vare sig om
funktionsnedséttningarnas art och omfattning, eller hur mycket stod olika
boenden ger. Kombinationen bostad med sérskild service enligt LSS och
assistansersittning forekom 1 81 av landets 290 kommuner, eller 1 28 pro-
cent av kommunerna. I ndstan 50 av de 81 kommunerna var det hogst 3 pro-
cent som kombinerade assistansersdttning med bostad med sérskild service.
I 7 kommuner hade 22-35 procent av dem som bodde i bostad med sérskild
service samtidigt assistanserséttning. | statistiken gér det dock inte att utldsa
om dessa personer bor i en gruppbostad eller i en servicebostad.
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Rehabilitering och hjalpmedel

Under de senaste 15 &ren har dven hélso- och sjukvérdens verksamheter
fordndrats pa ett sitt som kan ha paverkat behovet av personlig assistans.
Till exempel har behandlingstiderna 1 slutenvdrden minskat, och habilite-
rande eller rehabiliterande insatser och hjdlpmedel har fordndrats. Darmed
paverkas dven behovet av stdd — och behovet av personlig assistans — pa
bade kort och lang sikt.

En nyligen publicerad studie visar att manga kommuner anser att dess
verksamhet fOr att dteranpassa dldre och personer med funktionsnedsittning
inte fungerar tillfredstidllande. Detta géller en av tre kommuner 1 Norrbotten,
Visterbotten, Visternorrlands och Jimtlands lin. Aldre personer och perso-
ner med funktionsnedséttning riskerar att inte fi rehabilitering som skulle
kunna hjélpa dem att tillfriskna eller anpassa sig till en ny situation. Néstan
15 procent av kommunerna uppfyller inte kravet pa att det ska finnas en
instruktion om vem som ansvarar for medicintekniska produkter som rolla-
torer och rullstolar. [119]

Det finns dven brister i tillgangen till habilitering och rehabilitering for
barn och ungdomar med funktionsnedséttning, vilket framgér av en kart-
laggning frdn Socialstyrelsen och flera tidigare utredningar. Tillgdngen till
stod varierar dock mellan landstingen och 6ver landet. Det finns oftare bris-
ter for barn och ungdomar med autism samt for barn med flera funktions-
nedsdttningar eller medicinska funktionsnedséttningar. Insatserna for vuxna
kunde inte foljas upp eftersom landstingens redovisningssystem inte omfat-
tade habilitering och rehabilitering for vuxna. [120]

Aven tillgéngen till hjilpmedel ir ojimn, bade regionalt och for olika
grupper personer med funktionsnedsittning. Assistansmottagare med okom-
plicerade hjdlpmedelsbehov som tillgodoses inom ramen for bassortimentet
anser ofta att hjdlpmedelssituationen ar bra. Personer i forvirvsarbete eller
studier dr mindre ndjda med sin hjdlpmedelssituation dn ovriga. Vidare har
mén och kvinnor inte samma mojligheter att fa hjdlpmedel. [121]

En undersokning som Hjdlpmedelsinstitutet gjort pd uppdrag av LSS-
kommittén visar att underforsorjningen av hjilpmedel delvis beror pa
bristande kompetens [122]. Ansvaret dr ockséd splittrat med flera enheter
inblandade. Detta okar risken for avslag, och det finns ingen mojlighet att
overklaga beslutet. De grupper som dr mest underforsorjda dr de som beho-
ver hjdlpmedel for kognition och kommunikation. Utredningens slutsats ar
att underforsérjningen har en negativ inverkan pé brukarens mojlighet till
sjalvstandighet, livskvalitet och integritet. Detta innebéar troligen ocksé att
assistansbehovet okar.
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Personlig assistans
jamfort med andra insatser

Malet, innehallet och utformningen av verksamheter for personer med
funktionsnedséttningar varierar, liksom insatsernas effekter och kostna-
der. Vid kostnadsjamforelser maste man ta hénsyn till att det finns stora
skillnader 1 individers behov av stdd och att insatsers innehall varierar.
Nér behoven varierar mellan personer och over tid dr det kostnadseffek-
tivt att anpassa insatserna till individens behov. Om manga stédbehov
kan tickas av samma verksamhet eller insats minskar behovet av infor-
mationsoverforing och samordning.

Stodjande insatser kan vara knutna till en person, verksamhet, aktivitet
eller boende. Personknutna insatser ger forutsédttningar for sjalvbestdm-
mande, kontinuitet, flexibilitet samt mer tid med brukaren.

Vid en bedomning av kostnadseffektiviteten for insatser till personer
med olika stodbehov miste man bedoma effekterna utifrdn de mal man
vill uppna med insatsen. Effekterna vigs sedan mot kostnaderna.

Personlig assistans bidrar i mycket hog grad till att personer med svéra
funktionsnedséttningar kan delta i samhéllslivet och bestimma &ver sitt
liv. Stodet dr individuellt utformat och assistansen tillgodoser flera stod-
behov. Det finns {4 studier av effekter av andra insatser.

En personlig assistent finns tillgénglig for assistansmottagaren under
hela sin arbetstid. Assistenternas nirvaro innebdr en flexibilitet och ger
mojligheter att tillgodose dven behov av stdd som inte planerats péa for-
hand. Tillgangligheten innebdr dock vanligen mer stodtimmar.

Hemtjinst kostar drygt 10 procent mer per aviénad timme &n personlig
assistans, men i genomsnitt 70 procent mer per brukartimme. Skillnaden
beror pa att ungefdr hélften av hemtjanstens personaltid tillbringas hos
brukaren medan resten gér till restid och annan kringtid, bl.a. eftersom
ménga hemtjdnstmottagare har fa hjdlptimmar. Det finns sdllan nidgon
vantetid hos brukaren, men brukaren kan fa vinta pa att fa hjalp.

Stdd 1 boende eller i annan verksamhet kan ges till flera personer sam-
tidigt. Det minskar antalet stodtimmar per brukare men det leder samti-
digt till att brukaren oftare far vénta pé stod. Om brukaren blir sjuk eller
om det intréffar ndgon annan oforutsedd hiandelse kan verksamhetsknutet
stdd innebdra dubbla kostnader om personaldimensioneringen inte kan
anpassas till det fordndrade stodbehovet.

Att slippa vénta pa hjélp innebér 6kad livskvalitet men kan ocksa vara
en nodvandighet utifrdn det stddbehov brukaren har.

Personlig assistans dr pd ménga sitt ett kostnadseffektivt sitt att ge
stod till ménniskor med omfattande funktionsnedsdttningar. Under
dygnsvilan kan dock assistansen kosta mer én t.ex. stod av personal som
kan finnas till hands for flera personer.
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Av de tidigare kapitlen har det framgétt att det finns flera olika typer av in-
satser som ska stodja personer med svéra funktionsnedsittningar. I detta
kapitel beskrivs insatserna utifrdn mélen som ska uppnas med dem. Effek-
terna av insatserna jamfors och stills mot kostnaderna.

Mal for insatser

Viktiga aspekter ndr man bedomer kostnadseffektivitet &r dels insatsernas
effekter utifrdn malen med verksamheten, dels kostnaderna for att uppna
mélen. Vid en beddmning av olika insatsers kostnadseffektivitet maste ef-
fekterna relateras till det man vill uppnd med det offentliga dtagandet for
verksamheten. Som beskrivits tidigare ges stod, service och omsorg till per-
soner med funktionsnedsdttningar enligt flera olika lagar, framst LSS, LASS
och SoL. Det finns skillnader i mal och ambitionsnivd for insatser enligt
LSS och LASS jamfort med insatser enligt SoL.

Mal for personlig assistans

Viktiga mél for alla insatser for personer med funktionsnedsittning &r att de
ska frdmja jdmlikhet 1 levnadsvillkor och full delaktighet 1 samhallslivet.
Insatserna ska ocksa vara grundade pa respekt for den enskildas sjélvbe-
stimmande och inflytande, och andra ledord 4r kontinuitet och aktivitet.
Personlig assistans ska vara ett personligt utformat stod utifran en enskildes
behov och dnskemal. Som beskrevs 1 kapitel Personlig assistans med assi-
stanserséttning finns det gemensamma maél for alla insatser enligt LSS, in-
klusive personlig assistans, men ocksa specifika mal for personlig assistans.
I rutan sammanfattas de mél som géller for alla insatser enligt LSS och de
som ndamns sérskilt for personlig assistans.

Mal for personlig assistans
e Jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhallslivet.

e Sjélvstidndigt och virdigt liv, sé likt andra ménniskors liv som mojligt
(arbete, studier, fritid, eget boende, gemenskap med andra).

e Samordnade och varaktiga insatser.

e Integritet och sjdlvbestimmanderitt Gver sin livssituation.

e Inflytande pad vem som anstélls, niar och hur hjélpen ska ges.
e Begrinsat antal personer, kontinuitet, trygghet.

e Individuella behov, personligt utformat stod.

e Aktiverande, inte beskyddande omhindertagande.

Mal for hemtjanst enligt SoL

Hemtjénst 1 ordindrt och sérskilt boende samt dagverksamhet ar stodinsatser
som ges enligt SoL till personer med funktionsnedséttning. Bistandsbedom-
da insatser enligt SoL ska utformas sa att de stérker enskildas mdjligheter att
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leva ett sjdlvstindigt liv. Verksamheten ska bygga pa respekt for individens
sjalvbestimmanderétt och integritet.

Syftet med hemtjdnsten dr bl.a. att underldtta den dagliga livsforingen
[123]. Hemtjénst innefattar dels uppgifter av servicekaraktir, dels uppgifter
som ir mer inriktade mot personlig omvardnad'’. Vidare ingér i hemtjéinst-
begreppet dven viss ledsagning respektive avldsning av anhorig.

Olika ambitionsniva och former fér att ge stod

De tva lagstiftningarna SoL och LSS har skilda utgangspunkter. Mal och
ambitionsniva for insatser enligt LSS/LASS och SoL skiljer sig at. LSS ér
en rittighetslag medan SoL 1 huvudsak betecknas som en malinriktad ram-
lag.

Ambitionsnivan uttrycks olika 1 SoL och LSS. Enligt LSS ska den enskil-
de tillforsikras goda levnadsvillkor. Vid behovsbeddmningen ska man jam-
fora med den livsforing som anses normal for personer utan funktionsned-
sdttning i samma &lder. I verksamheten ska det finnas den personal som be-
hovs for att ge ett gott stdd och en god service och omvardnad, med den
utbildning och erfarenhet som kan krévas for varje uppgift. [3]

Den enskilde ska genom bistind enligt SoL ddremot tillforsdkras en skd-
lig levnadsnivd. Det ar ett uttryck for vissa minimikrav vad géller pa kvalite-
ten och ambitionsnivdn mot bakgrund av syftet med rattighetsbestimmelsen.
Nir socialtjansten bedomer vilken insats som kan komma ifrdga enligt SoL
maste man viga samman olika omstidndigheter, som t.ex. den 6nskade insat-
sens lamplighet, kostnaderna i jamforelse med andra insatser och den en-
skildes onskemal [124].

En persons rétt till hemtjanst eller sérskilt boende enligt SoL. bedoms ut-
ifrdn om han eller hon inte sjdlv kan tillgodose sina behov eller inte kan fa
behoven tillgodosedda pa annat séitt. Ndgon motsvarighet finns inte i LSS.

Det finns dven skillnader i vem som beddmer behovet av stod: Rétten till
assistansersittning bedoms av Forsdkringskassan och ritten till bistdnd en-
ligt SoL av socialtjinsten. Kommunerna har stor frihet att bedriva verksam-
heten efter de lokala forutsattningarna.

Inte bara malen for olika verksamheter utan ocksa sittet och formen for
att ge stod skiljer sig at. Stod kan vara knutet till:

e den enskilde
e boendet
e verksamheten

e en viss situation eller aktivitet

'" Med serviceuppgifter avses bl.a. praktisk hjilp med hemmets skétsel, sisom stidning och
tvétt, hjdlp med inkop, drenden pa post- och bankkontor och hjélp med tillredning av malti-
der samt distribution av fardiglagad mat. Med personlig omvardnad menas de andra insat-
ser som behdvs for att tillgodose en persons fysiska, psykiska och sociala behov. Det kan
handla om hjilp for att kunna &ta och dricka, kla och forflytta sig, skota personlig hygien
och i ovrigt insatser som behdvs for att bryta isoleringen eller for att personen ifrdga ska
kénna sig trygg och séker i sitt eget hem.
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Insatsen personlig assistans skapades utifran ett behov av flexibilitet i och
inflytande over stodet. Stodet skulle folja assistansmottagaren, dvs. vara
personknutet, till skillnad fran det stod som ges pa en viss plats eller i en
viss situation. Forutom personlig assistans ér insatserna kontaktperson och
ledsagarservice personknutna. Ledsagarservice dr i viss man ocksd situa-
tionsbunden, eftersom insatsen ges som stod i olika aktiviteter men inte i
bostaden och inte i stddverksamheter. Stod knutet till personens boende ges
av hemtjénst och hemsjukvérd, genom boende enligt LSS och korttidsboen-
de. Verksamhetsanknuten personal finns inom forskola, skola, viss kort-
tidstillsyn, utbildning, arbete, daglig verksamhet, sjukhus och habilite-
ring/rehabilitering.

Hur bidrar olika insatser till malen?

I tidigare kapitel har effekter av personlig assistans beskrivits. Det finns inte
motsvarande undersokningar av effekter av andra insatser. Det finns fd stu-
dier som beskriver innehéllet i stod till personer med funktionsnedséttning 1
olika verksamheter och i vilken utstrickning de tillgodoser brukares behov
och onskemal. Socialstyrelsen samarbetar med bl.a. kommuner och SKL for
att utveckla statistik som ska forbattra mojligheten att f6lja upp verksamhe-
ten.

Valfrihet, inflytande och sjélvbestdmmande

Personer som har ritt till assistanserséttning har som beskrivits tidigare
mycket olika stodbehov: typ, grad och kombination av funktionsnedsétt-
ningar varierar. Vissa personer har en allvarlig sjukdom eller ett svart rorel-
sehinder. Andra har en svér utvecklingsstorning och manga andra funk-
tionsnedséttningar. En del har en medfodd funktionsnedsittning, andra har
rikat ut for sjukdom eller olycka i vuxen alder. Alder, kén och familjesitua-
tion varierar liksom fOrutsittningarna for och 6nskemaélen att delta i aktivite-
ter och samhéllsliv. En del personer med omfattande funktionsnedsittning
behover omvérdande insatser och tillsyn dygnet runt, medan andra behdver
stod endast i vissa situationer eller aktiviteter.

Personerna har siledes mycket olika stddbehov men ocksé olika dnskemal
om hur stodet ska ges. Att ha inflytande 6ver sin vardag och livssituation ar
en forutsittning for god livskvalitet. Genom assistansreformen skulle den
enskilde fa avgdra vem som svarade for assistansen, nér, och hur. JAimfor
man olika insatser dr brukares sjdlvbestimmande storst med personlig assi-
stans, dven om annat stod ska utformas sd att den enskilde har inflytande.
Assistansmottagare har mgjlighet att vélja assistent med hénsyn till kompe-
tens, personlig ldmplighet och “personkemi”. Det finns dven flexibilitet i
hur de beviljade timmarna anvénds. Den enskilde avgoér nér insatsen ska ges
och hur den ska utforas.

Med personlig assistans 0kar dven assistentens valfrihet. Eftersom arbets-
uppgifterna varierar utifran den som har personlig assistans kan en assistent
sOka sig till en person och uppgifter de trivs med. Enligt Assistanskommit-
téns (nuvarande LSS-kommittén) studie 2006 om utférande av personlig
assistans angav drygt 80 procent av de tillfrigade assistenterna att de trivdes
bra eller mycket bra med sitt arbete. [41]
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Aven med de personbundna insatserna ledsagning och kontaktperson kan
den enskilde fa vilja vem som ska ge stod, ndr och med vad. Men dessa
insatser omfattar en mindre del av stddbehovet och inkluderar inte omvérd-
nad.

Med boende- eller verksamhetsknutet stod har brukare inte mdjlighet att i
nagon storre omfattning paverka personalens sammansittning. De har dven
mindre inflytande 6ver vem som ska ge stod, nir och hur, d&ven om mojlig-
heten att paverka detta varierar mellan verksamheter och kommuner. I
manga kommuner kan man vélja hemtjidnstanordnare och ldmna 6nskemaél
om vem man far hjilp av.

I boenden med personal under hela dygnet finns storre mojligheter att till-
godose individuella 6nskemal, behov och vanor &ven om man inte heller dir
har inflytande 6ver vem som arbetar och nir. I vilken utstrackning man har
mojlighet att vilja 1 vilken bostad med sérskild service man ska bo i och
med vilka man delar boendet varierar ocksa.

Tidsanvéndning, tillgénglighet, flexibilitet och aktivitet

En annan kvalitetsaspekt ur brukarperspektiv dr att kunna f& hjilp precis nér
man behdver den. Problemet att dimensionera verksamheten finns inom hela
tjdnstesektorn. Det dr en avvédgning mellan att & ena sidan tillgodose de vari-
erande behov som kunder/brukare/patienter har och & andra sidan de resur-
ser som detta kraver. Vissa behov ér kidnda pé forhand (i vdrden krévs t.ex.
mer personal pd morgon, kvill och vid méltider) men det maste ocksé finnas
beredskap for att ndgot oforutsett kan intréffa.

Ansvariga for stddverksamheter méste forutom att folja lagstiftning och
annat regelverk dven ha ett personal- och kostnadsperspektiv. For lite perso-
nal ger vintetider och missndjda brukare. Med mycket personal har man
kapacitet att tillgodose de flesta behoven men det innebér istéllet hogre
kostnader och att personalen kan periodvis sakna arbetsuppgifter.

Vilka effekter vintan fir i stdd- och omsorgsverksamheter beror pd vem
som behover vinta och pa vad. Att behova skjuta upp eller inte komma 1vig
pa en fritidsaktivitet innebér givetvis en oldgenhet. Att inte fa dta ndr man ar
hungrig, gé pa toaletten nir man behdver eller byta stillning om det gor ont
upplevs som en dn storre kvalitetsforlust. For vissa personer kan véntetider
skapa angest och leda till beteenden som kan skada personen sjilv eller
andra. Att inte fa hjélp snabbt kan fa negativa och mer eller mindre allvarli-
ga hélsoeffekter for personer med medicinska funktionsnedsittningar. Det ar
en avvigning mellan de negativa effekter en vantan kan fa 4 ena sidan och
resursdtgangen a andra sidan.

Personal i olika stodverksamheter dr tillgdnglig” eller “beredd” pd att
hjélpa till 1 olika utstrdckning. Den som arbetar som personlig assistent till-
bringar i stort sett all sin arbetstid 1 direkt kontakt med assistansmottagaren.
Det finns hog flexibilitet for fordndrade behov. Assistanskommitténs studie
om utforande av personlig assistans angavs att assistenterna var till hands
om behov av stdd skulle uppsta under 30 procent av arbetstiden. [41]

Inom hemtjdnsten anpassas hjdlptiden efter hemtjénstmottagarnas stodbe-
hov. Ur brukarsynpunkt finns det osékerhet kring om och exakt nér persona-
len kommer, vem som kommer, vad man far hjélp med och hur lang tid. I
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vissa kommuner fir man ett bistdndsbeslut som uttrycks i behov av stéd och
vardniva, i andra kommuner far man besked om omfattningen i timmar eller
ett timintervall. I genomsnitt far brukaren ungefar hilften av den beviljade
hemtjansttiden. Brukare far sdllan en exakt tidsangivelse for ndr personalen
kommer (”vi kommer under formiddagen/efter lunch”). Tiden hos brukaren
anviands dock till pad forhand beslutade preciserade insatser (omvérdnad,
serviceinsatser etc.). Viantetid forekommer ddrmed ofta for brukare; mer
sdllan for personalen.

I genomsnitt anvdnder hemtjénstpersonalen ungefar hélften av sin arbets-
tid med brukaren (se s. 104). Resten av tiden gar till resor, dokumentation,
moten, handledning, utbildning m.m. [125] I en bostad med sdrskild service
hjélper personalen fler personer, vilket ger hdgre aktivitetsgrad for persona-
len men 1 manga fall langre vintetider for brukarna.

Verksamheter maste ha beredskap for att oforutsedda hdndelser kan in-
traffa d&ven bland personalen. Det finns olika sétt att 10sa detta pa, allt ifrén
viss dverdimensionering av personalstyrkan till vikariepooler och jour eller
beredskapstjanstgoring. Storre verksamheter har generellt ldttare att tillgo-
dose denna typ av hdndelser medan personlig assistans dr mer sarbart. Assi-
stansanordnare har 16st detta pa olika sétt.

Kontinuitet och trygghet

Ur brukarsynpunkt dr det viktigt med kontinuitet; att man kan f hjélp av ett
begréinsat antal personer som lar kdnna en och vad man behdver stéd med
och hur. Det tar tid att bygga upp fortrogenhet. Kontinuitet dr inte bara en
kvalitetsfraga utan har ocksa ekonomiska konsekvenser. Bristande forutsitt-
ningar for kontinuitet som hog personalomséttning innebar rekryterings- och
inskolningskostnader. Med hog kontinuitet behover vidare farre personer
bygga upp kunskap samt ta del av och fora vidare relevant information. Det
kan gélla allt ifran kunskap om brukarens funktionsnedséttning, vanor och
onskemal, till forméga att hantera att hjdlpmedel och genomfora traningsin-
satser. Hog kontinuitet innebdr dirmed bade farre kontakter for brukaren
och att mindre personaltid gar at for kunskapsuppbyggnad och information,
vilket innebér lagre kostnader.

Kontinuitet beror i hog grad pd hur man organiserar verksamheten; om
man planerar och schemalédgger utifran brukares 6nskemél och behov. For-
utsdttningar for att skapa kontinuitet varierar med i vilken utstrickning per-
sonalen arbetar heltid, sjukfranvaro och personalomséttning. Trivsel och
arbetsglddje kar mojligheten till kontinuitet.

Ett syfte med personlig assistans var att begrdnsa antalet personer som
gav stdd till personer som behdvde mycket omfattande hjilp eller hjilp av
mycket privat karaktir. Personlig assistans dr en insats med forutsittningar
for hog kontinuitet. Antalet personer dr begransat. Assistanskommittén re-
dovisade 1 studien om utférande av personlig assistans att tvd tredjedelar
hade en tillsvidareanstdllning och hade i genomsnitt arbetat i drygt 5 ar. Ma-
joriteten arbetade minst 31 timmar per vecka. [41]

Aven kontaktperson och ledsagarservice har forutsittning for hog konti-
nuitet. For stod som ges i verksamheter (skola, dagcenter etc.) och i1 bostad
med sérskild service enligt LSS beror kontinuiteten pa hur man organiserar
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arbetet. I vissa verksamheter finns fast personal, men man véljer att lita
alla arbeta med alla”.

I hemtjansten moter brukare med stort hjélpbehov oftast ménga olika per-
soner. Vid oforutsedda hdndelser som sjukdom bland personal eller brukare
maste man omprioritera med hédnsyn till andra hemtjénsttagare. Det kan leda
till forsenat, minskat eller uteblivet stod eller att obekanta personer ger hjil-
pen.

Det finns ocksa en annan aspekt som géller hur manga stodverksamheter
man behover fa stdod av. Ju fler insatser, desto storre behov finns det av in-
formationsutbyte och samordning. Som beskrivits i tidigare avsnitt (se s. 25)
var ett av syftena med personlig assistans att bidra till samordning av stdd-
insatser. For att tillgodose vissa behov och 6nskemal kan det dock vara ak-
tuellt med andra insatser.

Aktivitet

En viktig kvalitetsfaktor for stodinsatser ar, som beskrivits ovan, att bruka-
ren har inflytande Over vad som gors, nir och hur. Brukarens inflytande
skiljer sig 4t mellan olika insatser. Graden av inflytande kan dven pédverka i
vilken utstrdckning insatserna underldttar aktivitet. Sjalvbestimmanderitten
kan 6ka brukarens delaktighet i olika aktiviteter, t.ex. fritidsaktiviteter, tra-
ning eller social samvaro. Det kan ocksa betyda béttre forutsittningar for att
arbeta och studera. Personlig assistans, ledsagning och kontaktperson under-
lattar aktivitet. Daglig verksamhet syftar till att frimja delaktigheten i sam-
hillet och att utveckla den enskildes mdjlighet till arbete. Det finns inte un-
derlag for att bedoma i vilken utstrickning hemtjénst och bostad med sér-
skild service underléttar aktivitet.

LSS-kommittén har genom olika studier belyst vad personlig assistans
beviljas for och vad assistenterna arbetar med. I Assistanskommitténs studie
om utforandet av personlig assistans angavs att det var vanligt att assisten-
terna — fOrutom att vara i1 assistansmottagarens hem — befann sig utomhus,
pa promenad, pé platser for inkdp, caféer/restauranger och péa platser for
traning, rehabilitering eller vard. Det var mindre vanligt att man den valda
dagen vistades pa en plats for kultur- och féreningsliv, utbildning eller arbe-
te. [41]

Den del av tiden som assistenterna utforde olika huvudarbetsuppgifter av-
sag drygt 40 procent av tiden stdd till brukaren i personlig omvardnad och
egenvard, skotsel av hem och hushéll samt inkdp av varor och tjdnster. Det
var som vintat stor skillnad i assistenternas tidsanvéndning under dagen, pa
morgon och kvéll respektive under natten.

Under dagtid (9-18) angav tva tredjedelar av assistenterna att deras hu-
vudarbetsuppgift var att ge stod till personlig omvardnad. Drygt hélften an-
gav att uppgiften var stod till assistansmottagaren att skdta hem och hushall
och nérmare 40 procent angav stdd vid forflyttning och resa. En av fem an-
gav stod for kommunikation, och ungefar lika ofta angavs stod vid inkdp av
varor och tjénster (t.ex. klippning) eller vid egenvérd. [41]

Av de tillfragare assistenterna svarade 3 av 4 att det var assistansmottaga-
ren som bestdmde vad som skulle gdras under det aktuella arbetspasset. Det
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géllde 1 hogre utstrickning dem som var anstéllda i1 foretag och kooperativ
an de kommunalt anstillda. [41]

Enligt aktstudien av personer som nybeviljats assistansersdttning var det
79 procent av de vuxna som beviljades assistansersittning for fritidsaktivite-
ter, och 68 procent av barnen. [31]

Av SCB:s tidsanvandningsundersokning 2000/01 framgér hur méanniskors
1 befolkningen som helhet fordelar sin tid pd olika aktiviteter. Tidsanvénd-
ningen varierar med alder, kon och familjesituation. For ensamstaende per-
soner 1 yrkesaktiv dlder upptas ungefar 20 procent av tiden av forvérvsarbete
eller studier. Personlig omvardnad (att &ta, skota hygien, kld av och pa sig,
toalettbesok etc.) tar 40-45 procent av tiden. Det dr som vantat mindre del
av tiden &n fOr personer som har assistans for att de behover hjilp med
grundldggande behov, dvs. sin personliga hygien, méltider, att kl4 av och pa
sig. Omkring 5-10 procent av tiden ldggs pa att skota hem och hushall in-
omhus samt inkdp av varor. Fritidsaktiviteter tar 17 procent av tiden for
personer 1 forvarvsaktiv alder och drygt 25 procent for personer 65 ar och
dldre. [126]

Utbildning och handledning

Nér stodbehovet varierar mycket behdver insatserna vara anpassade efter
individen. For att personal ska kunna ge ett behovsanpassat stod och god
omvardnad krévs i olika utstrdckning kunskap, erfarenhet och fortrogenhet.
Ju mindre brukaren sjdlv kan styra och samordna sina insatser, desto storre
ansvar behover personalen och verksamheten ta.

Assistanskommittén redovisade i studien om utforande av personlig assi-
stans att tre av fyra av assistenterna hade nagon utbildning som avsig arbete
som personlig assistent. Narmare en fjardedel angav att de saknade utbild-
ning for arbetet. Drygt 60 procent angav att de hade en arbetsledare. Det var
vanligare bland assistenter som arbetade hos privata anordnare dn kom-
munalt anstillda. Over hilften angav att arbetsledaren gav stod i ganska hog
grad, men 16 procent angav att de inte fick sérskilt mycket stod eller inget
stod alls. De vanligaste svaren gillde personligt stod, uppmuntran, berém,
stod vid utvérderingar eller vid konflikter med brukare eller brukarens anho-
riga. De flesta assistenter ingick i en arbetsgrupp som triffades regelbundet.
[41]

Motsvarande uppgifter om andra verksamheter saknas.

Kostnader for olika insatser

Insatser till personer med olika funktionsnedséttningar, lder och livssitua-
tion skiljer sig i innehéll, omfattning och utformning. Kostnaderna for insat-
serna varierar naturligtvis ocksi. Som framgér av diagrammen nedan berak-
nas korttidsvistelse, korttidstillsyn, daglig verksamhet och hemtjinst kosta
ungefdr lika mycket per person och é&r. De insatser som kostar minst ar led-
sagarservice, kontaktperson och avldsarservice. Kostnaderna for boende
enligt bdde LSS och SoL samt personlig assistans dr betydligt hogre én for
de 6vriga insatserna [101]. Det beror bl.a. pa att bade insatsernas innehall
och omfattning skiljer sig s mycket ét.
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For LASS avses 0—19 ar, Bostad med sarskild service och familjehem (LSS) 0—-22 ar och
Ovriga insatser 0—64 ar. For LASS har kostnaderna réknats upp fran 2005 till 2006 ars
priser.

Kalla: Férsakringskassan (LASS), SOU 2007:62 (LSS), SCB och Socialstyrelsen (SoL)

Obs! Uppgifterna for LSS ar uppskattningar fran SOU 2007:62 for att fa jamforbarhet mellan
alla LSS-insatser. Dessa kan skilja fran de uppgifter som samlas in i RS.

Figur 34. Genomsnittlig kostnad per person och ar fér insatser enligt LASS, LSS
(uppskattad) och SolL till barn med funktionsnedséttning, 2006 ars priser.

1200
1000 -
800 -
600 -
400 ~
200 -

Tusentals kronor

Avlosarservice I
Hemtjanst
SoL

Kontaktperson
Korttidsvistelse .

Sarskilt boende

Ledsagarservice
LSS
Boende
Daglig verksamhet .

Personlig assistans
LASS

For LASS avses 20—w ar, Boende (LSS) 23-w ar och éwriga insatser 0-64 ar. For LASS
har kostnaderna raknats upp fran 2005 till 2006 ars priser.
Kalla: Forsakringskassan (LASS), SOU 2007:62 (LSS), SCB och Socialstyrelsen (SoL)

Obs! Uppgifterna for LSS ar uppskattningar fran SOU 2007:62 for att fa jamforbarhet mellan
alla LSS-insatser. Dessa kan skilja fran de uppgifter som samlas in i RS.

Figur 35. Genomsnittlig kostnad per person och ar fér insatser enligt LASS, LSS
(uppskattad) och SolL till vuxna med funktionsnedséttning, 2006 ars priser.

Kostnadsmonstret ar likartat for barn och vuxna men skiljer sig dt for vissa
insatser. FOr personlig assistans &r kostnaden hogre for vuxna én for barn
och unga. Det kan bero pi skillnader i stoddbehov, men ocksa pa att foréldrar
star for en del av omvardnaden och tillsynen. Barn med funktionsnedsétt-
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ning tillbringar vidare en stor del av dagen i forskoleverksamhet eller 1 sko-
lan med skolbarnomsorg. Kostnaden for denna verksamhet sédrredovisas
dock inte och den redovisas dessutom under kommunens utbildningsverk-
sambhet istéllet for under socialtjdnst.

Man maste dock vara forsiktig vid kostnadsjamforelser. Uppgifter om de
genomsnittliga kostnaderna kan inte anvindas for att dra slutsatsen att en
viss insats dr “billigare” &n en annan. Dels skiljer sig insatsernas innehéll,
kvalitet och omfattning at, dels varierar brukarnas behov av stod. Det finns
vidare stora kommunala kostnadsskillnader, liksom skillnader i redovisning
av dem.

Stora kommunala kostnadsskillnader

Kostnaderna for olika insatser varierar stort i landets 290 kommuner. Det
beror pa en kombination av olika forhallanden: skillnader i brukarnas funk-
tionsnedsdttning och livssituation, i deras stddbehov och dnskemédl, i insat-
sernas innehall och kvalitet, strukturella forutséttningar i kommunen och hur
effektivt verksamheten bedrivs och dr organiserad.

Kostnaden for de 25 procent av kommunerna'® med lagst respektive hogst
kostnad for hemtjénst, daglig verksamhet och boende enligt LSS varierade
med cirka 20-30 procent jamfort med det mittersta virdet. Kostnaden for
sdrskilt boende varierar &nnu mer och spridningen &r storre nerét (nistan 50
procent mot drygt 30 procent).
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Kalla: Socialstyrelsen

Figur 36. Kommunala kostnadsskillnader for olika insatser till personer med funk-
tionsnedséttning 2006, median samt 25:e och 75:e percentilen, tusentals kronor
per person som beviljats insats och ar.

' Om man delar in kommunerna i fyra lika stora kostnadsgrupper kan man jimfora dels den
kostnad som hélften av kommunerna Overstiger och hélften understiger (medianvirdet),
dels kostnaderna som 25 procent av kommunerna &ver- respektive understiger (6vre och
undre kvartilen).
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Personlig assistans
jamfort med bostad med sarskild service

I genomsnitt &r kostnaden for bostad med sirskild service enligt LSS lagre
an kostnaden for personlig assistans. Man maste dock vara forsiktig vid sa-
dana jimforelser. For det forsta finns det flera olika typer av boenden, och
det ar stora skillnader 1 stddet som ges 1 dessa.

Boende enligt LSS omfattar bostad med sérskild service (gruppbostad re-
spektive servicebostad) och annan sdrskilt anpassad bostad. Omfattningen
av stddet och servicen skiljer sig 4 mellan de tre typerna av boende: I en
gruppbostad finns kontinuerlig nirvaro av personal och antalet boende ar
litet. I ett serviceboende ska det ocksé finnas stod dygnet runt men antalet
boende kan vara stérre dn 1 gruppbostaden. I en annan sérskilt anpassad bo-
stad finns ingen fast personal, utan brukaren far stdd genom andra insatser
enligt LSS eller t.ex. hemtjanst enligt SoL.

Den nationella statistiken innehéller inga uppgifter vare sig om funktions-
nedsittningarnas art och omfattning, eller hur mycket stdd olika boenden
ger. Kostnaden for boende enligt LSS inkluderar samtliga boendeformer.
Den redovisade genomsnittskostnaden blir ddrmed forstds ldgre dn kostna-
den for gruppbostad och hogre dn kostnaden for annan sérskilt anpassad
bostad.

Dirfor kan man inte dra generella slutsatser om att ndgon insats dr billiga-
re eller dyrare &n ndgon annan. Kostnaderna maste goras jimforbara med
avseende pa insatsens innehall och vilka behov den tillgodoser. For att be-
doma kostnadseffektivitet miste man dessutom kunna jimfora insatsernas
effekter pa kort och lang sikt.

Olikheter i stodbehov orsakar kostnadsskillnader

Aven inom en och samma boendetyp finns det stora kostnadsskillnader som
beror pa olikheter i de enskildas stodbehov. For att en person ska ha rétt att
fa assistanserséttning krdvs att han eller hon behover hjilp med grund-
laggande behov t.ex. personlig hygien, att kld pa och av sig, att éta, att
kommunicera med andra personer, eller nagon annan hjélp som kréaver ingé-
ende kunskaper om personens funktionsnedsittning. Det grundliggande
behovet ska ocksa overstiga 20 timmar per vecka. Alla som har bostad med
sarskild service enligt LSS uppfyller inte dessa kriterier.

Det finns dven stora kostnadsskillnader mellan kommunerna beroende pa
att personer med omfattande stodbehov dr ojimnt fordelade 6ver landet. Det
var orsaken till att man under négra ar gav ett tillfalligt statsbidrag till kom-
muner med hdga kostnader for verksamhet enligt LSS (se s. 71). For att fa
statsbidraget skulle kommunens kostnader for insatser till en person dversti-
ga 1,4 miljoner kronor 2002. Kostnaderna skulle endast rora insatserna bo-
stad med sérskild service och/eller daglig verksamhet. Under 2002 betalades
detta statsbidrag ut till 129 kommuner for totalt 251 individer. Kostnaden
for stod till personerna (uppréknat till 2005 ars priser med konsumtionsin-
dex for kommuner) varierade mellan 1,6 och 4,4 miljoner kronor, med ett
genomsnitt pa 2,1 miljoner kronor (median 1,9 miljoner kronor).
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Foreningen JAG har jamfort kostnaderna for gruppbostad med kostnader-
na for personlig assistans, utifrdn de faktiska kostnaderna for fyra gruppbo-
stdder som riktar sig specifikt till personer med omfattande funktionsned-
sattning, bl.a. intellektuell funktionsnedsittning. Personerna i gruppbosté-
derna hade ett kontinuerligt behov av stod under 90-100 timmar per vecka,
och dessa gruppbostidder hade hogre kostnad dn den genomsnittliga kostna-
den f6r boende enligt LSS. [127, 128]

Flera insatser kan kravas

Personalen i en gruppbostad har flera brukare att ta hinsyn till och det kan
déarfor vara svart att folja med en brukare pa aktiviteter utanfér bostaden,
t.ex. om han eller hon ska besoka familjen eller delta i fritidsaktiviteter. I
dessa fall krivs t.ex. ledsagning eller stdd fran en kontaktperson. I vilken
utstrackning personer som bor i bostad med sirskild service enligt LSS har
andra insatser enligt LSS varierar med dldern. Knappt 15 procent av perso-
nerna 20—64 ar har LSS-boende som enda insats, jaimfort med 40 procent av
de éldre.

Av de cirka 21 000 vuxna som bodde i LSS-boende 2006 hade tre av fyra
daglig verksamhet, men skillnaderna &r stora for olika &ldersgrupper. Rétten
till daglig verksamhet géller primért personer i yrkesverksam alder. Cirka 80
procent av personerna 20—64 ir deltar i nadgon daglig verksamhet jamfort
med cirka 30 procent av personer dldre dn 65 ar. Personer som tillhér LSS
personkrets grupp 3 (med méanga dldre personer) har dock inte rétt till daglig
verksambhet.

Drygt hélften hade en kontaktperson eller ledsagarservice, och det var un-
gefdr lika vanligt med en kontaktperson eller ledsagning oavsett alder. En
tredjedel av de boende hade bide daglig verksamhet och kontaktperson.

Personlig assistans ticker ofta storre delen av en persons stodbehov. De
som har personlig assistans enligt LASS har mycket sdllan ledsagning eller
kontaktperson, och familjen har i princip inte avlosning. Daremot kombine-
rar knappt en av fyra fran 20 ar och uppat daglig verksamhet med assistans.

Sammanlagda kostnader

Som tidigare ndmnts inkluderas ménga olika insatser i personlig assistans
och nir man jamfor kostnader for olika insatser méste man darfor ta hinsyn
till vad de inkluderar. For en rittvisande kostnadsjamforelse méste man lag-
ga samman kostnaderna for de insatser som behovs for att tillgodose beho-
vet. En person med boende enligt LSS har ofta ytterligare insatser vars kost-
nader méste rdknas med.

I diagrammet nedan jamfors kostnadsvariationen for personlig assistans
med den kommunala kostnadsvariationen for insatser enligt LSS {6r barn
och vuxna. For personlig assistans visas kostnaden for den 10:e percentilen,
dvs. 10 procent av personerna med assistansersittning med ldgst kostnader,
samt medianen och den 90:e percentilen. For insatser enligt LSS visa medi-
anen samt 10:e och 90:e percentilen av genomsnittskostnaden for kommu-
nerna. Kostnaden for insatser enligt LSS till barn verkar i de flesta fall vara
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hogre dn kostnaden for personlig assistans, medan kostnaden fOr insatser
enligt LSS till vuxna ligger runt mediankostnaden for personlig assistans.

Personer i bostad med sirskild service har 1 stor utstrackning dven daglig
verksamhet. Ungefir 25 procent av dem som har personlig assistans har
ocksé daglig verksamhet. For att jamfora kostnaderna for personlig assistans
med bostad med sérskild service har vi lagt till den genomsnittliga kostna-
den for daglig verksamhet, utifrdn hur vanligt det dr enligt statistiken att
man kombinerar insatserna (100 procent for bostad med sdrskild service och
25 procent for personlig assistans).
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* OBS! Daglig verksamhet ingar men kan inte sarredovisas.

Personlig assistans = median samt 10/90 percentilen for samtliga som fick insats 2005 samt 25 % av
genomsnittlig kommunal kostnad for daglig verksamhet.

Boende enligt LSS = median samt 10/90 percentilen fér boende enligt LSS av genomsnittlig kommunal
kostnad samt uppskattad genomsnittlig kostnad for daglig verksamhet.

Féreningen JAG = genomsnittlig kostnad samt min/max for de fyra gruppboenden som studerats samt
uppskattad genomsnittlig kostnad foér daglig verksamhet.

Statsbidrag = median samt 10/90 percentilen av de statsbidrag som betalades ut 2002 foér kostnader for
boende enligt LSS och daglig verksamhet som éversteg 1,4 mnkr 2002 (motsv. 1,645 mnkr 2006).

Kalla: Forsakringskassan (LASS), SCB och Socialstyrelsen (LSS), och Féreningen JAG.
Figur 37. Kostnad fbr personlig assistans och daglig verksamhet jamfért med kost-

nad fér boende enligt LSS och daglig verksamhet 2005, tusentals kronor per per-
son och ar.

Personlig assistans jamfort med hemtjanst

En annan insats som manga ganger jamfors med personlig assistans dr hem-
tjdnst. Hur forhaller sig insatsernas kostnader till varandra?

Kostnaden for en timme hemtjanst

En jamfGrelse av kostnader maste avse samma typ av insats. Man kan gora
tva typer av jamfOrelser av kostnaden for personlig assistans respektive
hemtjénst. Den ena avser kostnaden per arbetad personaltimme, den andra
kostnaden per timme hos brukaren. Jimforelserna ger mycket olika resultat.
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Hemtjénst kostar mer per timme hos brukaren

Ersittningsbeloppet for en timme personlig assistans 2006 var 219 kronor
(erséttning med maximalt forhdjt belopp var 245 kronor). Denna kostnad
inkluderar dock inte kostnader for vikarier. Motsvarande kostnad for hem-
tjdnst har berdknats vara i genomsnitt 247 kronor och varierar mellan 215
och 295 kronor per timme. Berdkningen av kostnaden for hemtjénst har ba-
serats pa uppgifter om 16nekostnader fran SKL for den personal som arbetar
inom ordinért boende, drifts- och overheadkostnader frain Kommunforbun-
det Skéne och kommungemensamma kostnader fran Rékenskapssamman-
draget, se bilaga 1.

Kostnaderna for hemtjanst var cirka 13 procent hdgre per timme jamfort
med personlig assistans. Det beror pa att hemtjansten har nagot hogre kost-
nader for loner, ovriga drift- och overheadkostnader samt kommungemen-
samma kostnader.

Personlig assistans och hemtjénst skiljer sig utifran flera olika aspekter,
t.ex. dr personlig assistans personbunden och hemtjénsten ar platsbunden.
Den personliga assistenten dr tillsammans med assistansmottagaren under
hela sin arbetstid medan en stor del av hemtjinstpersonalens tid gar till for-
flyttningar. En studie har visat att i genomsnitt hilften av arbetstiden for
hemtjanstpersonalen tillbringades hos brukaren [125].

Nir det géller kostnaden for en timme hos brukaren blir skillnaden dér-
med storre. En timme brukartid kostade 2006 1 genomsnitt 219 kronor for
personlig assistans och 372 kronor for hemtjinst. Kostnaden for en hem-
tjdnsttimme har berdknats variera mellan 267 och 574 kronor per timme hos
brukaren. SKL har i samarbete med olika kommuner tagit fram en modell
for att berdkna kostnaden for en hemtjansttimme. Den genomsnittliga kost-
naden brukar uppskattas till cirka 350 kronor per timme for direkt brukartid.
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assistans assistans
Kalla: Socialstyrelsens berakningar Kalla: Socialstyrelsens berédkningar

Figur 38. Kostnad fér personlig assistans och fér hemtjanst 2006, kronor per arbe-
tad timme respektive kostnad per timme hos brukaren.

Den hogre kostnaden per timme hos brukaren &r delvis en effekt av att
ménga hemtjinsttagare har fa timmar hemtjénst. Om personalen ska kunna
arbeta heltid maste man ge insatser till ménga personer, och da gar mycket
tid bort till transporter mellan brukarna. Hur mycket tid beror pa avstainden
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och hur man planerar resorna. Hemtjénst dr siledes nagot dyrare per arbetad
timme men kostar betydligt mer om man jamfor kostnaden per timme hos
brukaren.

Oftast har man dock personlig assistans under betydligt fler timmar &n
man far hemtjénst. I genomsnitt hade en hemtjansttagare omkring 30 timmar
beviljad hemtjanst per ménad 2006, dvs. cirka 7 timmar per vecka. En
person med assistansersittning fick 1 genomsnitt 104 timmar per vecka, dvs.
15 ganger fler timmar.

En orsak till att hemtjénst inte ges under sa manga timmar i dldreomsor-
gen dr att anhoriga star for en stor del av hjdlpen och “finns till hands™ for
stodbehov som uppstar. Omkring 60 procent av de hemmaboende dldre som
uppgav att de fick hjdlp med en eller flera aktiviteter i dagligt liv (ADL) fick
hjdlpen enbart av anhoriga och ndstan 25 procent fick hjélp av bade anhori-
ga och hemtjénst. [129]

De skillnader som finns i behovet av stod mellan personer som idag far
personlig assistans enligt LASS och hemtjdnsttagare gor att det dr osidkert
om och 1 sé fall 1 vilken utstrackning det skulle g att ersitta personlig assi-
stans under sammanhingande tidsperioder med insatser nagra ganger om
dagen. Statskontorets undersokning (se s. 85) av personer som mist assi-
stansersdttningen ndr de fyllde 65 ar visade att en stor andel fick stod i
samma omfattning som tidigare och i assistansliknande former.

Men om man t.ex. skulle ersitta 90 timmar personlig assistans i veckan’
med hemtjinstinsatser, hur skulle kostnaderna fordndras? Det beror givetvis
pa hur mycket hjélp personen behdver och vad brukaren skulle beviljas for
insatser liksom antalet hjdlptillfillen och personalens restid. Om man antar
att hemtjinsten skulle komma 5 ganger under dagen till brukaren skulle
kostnaden bli ungefar lika stor som for assistansersdttning under 90 timmar
per vecka. Fragan dr om kostnadsskillnaden bedoms uppvéga den kvalitets-
forsamring det innebér for brukaren och eventuella anhoriga.

Stod och tillsyn under natten

Handikapputredningen foreslog att personlig assistans inte skulle beviljas
under dygnsvilan. I propositionen 1992/93:159 togs denna begriansning bort
och idag ar det manga brukare som har personlig assistans dven under
dygnsvilan. Underlaget till aktstudien av nybeviljad assistansersittning un-
der 2005 och 2006 visar foljande:

' Antal genomsnittligt beviljade hemtjansttimmar den 1 oktober 2006 var 28 timmar for
personer under 65 ar enligt Socialstyrelsens officiella statistik, och 67 procent hade 1-25
timmar hemtjinst per manad. Aldre personer hade beviljat i genomsnitt 31 timmar hem-
tjdnst per manad, och 61 procent hade 1-25 timmar. I bada grupperna var det 3 procent som
hade beviljats 120 eller fler timmar per méanad.

20T rakneexemplet ersitts 90 assistanstimmar per vecka eller cirka 13 timmar per dag (me-
diantiden med assistanserséttning var 88 timmar 2005) med hemtjanst 1,5 timmar morgon
och kvéll samt 1 timme vid lunch, under eftermiddagen och en gang pa natten. Till dessa
totalt 6 timmar hos brukaren kommer en restid som forstés varierar beroende pa avstandet
mellan brukarna. Har har antagits en restid pa 30 min till och fran brukaren.
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e Knappt en av tre hade personlig assistans under natten.”’

e En av fem hade enbart en annan 16sning, t.ex. make eller maka, fordld-
rar, nattpatrull, hemtjanst och larm.

e En av tio hade mer 4n en stédform pa natten.
e  En av sju hade inget behov av assistans under dygnsvilan.**

e Handikappersittning och vardbidrag angavs ocksa ticka behov under
dygnsvilan.

Jamfor man personlig assistans med bostad med sdrskild service enligt LSS,
dér personal kan svara for stodet till flera brukare samtidigt, &r det dyrare
med personlig assistans. Hur stddet under natten till personer med funk-
tionsnedsattning ska utformas beror bade pa brukarnas behov och onskemdl.

Vissa brukare kan aktivt kalla pd hjilp och vénta pa att fa den. Andra &r
beroende av att ndgon finns i ndrheten som kan tolka deras viljeyttringar
eller ingripa snabbt vid risksituationer.

I vilken utstrackning personlig assistans behovs och efterfragas av bru-
karna varierar. Det finns assistansmottagare som ar kritiska till att det stod
de tidigare fatt i form av nattpatrull eller serviceboende med nattpersonal
har dragits in med hédnvisning till att de har personlig assistans. Fordldrar har
pa samma sétt rapporterat svarigheter att fi avlosning i vardarbetet genom
kommunala insatser nir de velat slippa ha personliga assistenter i sitt hem
under natten.

Det ar Forsékringskassan som bedémer behovet av personlig assistans en-
ligt LASS under natten.

Personlig assistans och sjukvard

Avlésning genom vistelse pa sjukhus

Fore assistansreformen virdades smé barn med svéra funktionsnedsittningar
och medicinskt omvardnadsbehov pa sjukhus eftersom det inte fanns nagon
annan vardform med tillricklig medicinsk kompetens. Det blev den enda
mojligheten for fordldrarna att fa avldsning [68].

For brukare med ett medicinskt omvardnadsbehov har personlig assistans
troligen kunnat bade minska antalet slutenvardstillfillen och forkorta vard-
tiderna, bl.a. genom mdgjligheten till egenvdrd med hjilp av personlig assi-
stans [112]. Dygnskostnaden for sjukhusvard som &r cirka 8 000 kronor, kan
dédrmed undvikas.

Assistans under sjukhusvistelse

Kostnadsansvaret for stod till personer med omfattande funktionsnedsétt-
ning nir de vistas pé sjukhus ger inte sillan upphov till tvister. Ar det staten
(via assistansersittningen), landstinget eller kommunen som har kostnads-
ansvaret?

*I Cirka 16 procent hade enbart aktiv assistans, 12 procent enbart jour, 2 procent enbart
beredskap.
22 Uppgifter saknades for 22 procent.
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Assistansersdttning ldmnas i regel inte for den tid d& personen vérdas pa
sjukhus, men om det finns sdrskilda skdl kan Forsékringskassan bevilja er-
sattning under en kortare sjukhusvistelse, hogst fyra veckor. Som sérskilda
skdl anges situationer dir funktionsnedsittningen, hilsotillstindet eller
kommunikationsférmédgan kriver att det finns nigon till hands som har in-
giende kunskap om personen ifrdga. Grinsen fyra veckor anges i allmédnna
rad fran Forsdkringskassan. [17]

Det kan vara svéart for obekant sjukvéardspersonal att kunna kommunicera
med en sjuk person som har omfattande funktionsnedsittning, en person
som 1 vanliga fall inte kan kommunicera med sin omgivning utan hjélp av
nagon som kénner honom eller henne vél. I en sddan situation blir det svart
att genomfora undersdkningar, provtagningar och beddmningar av allmén-
tillstdndet. Personer som inte kan trycka pa en larmknapp eller tala om nér
man har ont, ar torstig eller behover byte av singklidder kraver mycket for-
trogenhetskunskap av den som svarar for omvardnaden.

For assistenterna innebér en lingre sjukhusvistelse att de star utan arbete.
I vissa fall kan det innebéra att de tvingas sluta, vilket kan forsena och for-
svéra utskrivningen. Nya assistenter medfor ett brott i kontinuiteten, och
merkostnader for rekrytering.
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Ett samhallsekonomiskt perspektiv

Kostnaderna for personlig assistans enligt LASS har 6kat med 11 miljarder kro-
nor sedan 1994. Mer dn dubbelt s& manga personer far assistans 2006 och antalet
timmar assistans per person har 6kat med ndrmare 60 procent. Det har blivit vanli-
gare med dubbel assistans och assistans under dygnsvilan, vilket 6kat kostnaderna.
Malgruppen har ocksd fordndrats. En stor del av kostnadsokningen for assistans
enligt LASS efter 2001 beror pa att fler dldre personer i LSS personkrets grupp 3
far assistans sedan 65-arsgrinsen togs bort. Schablonerséttningen har dock bidragit
till att begransa kostnadsokningarna.

Assistansreformen beslutades som en ambitionshdjning och har inneburit stora
forbattringar for personer med omfattande funktionsnedséttningar och deras anho-
riga. Insatsen ar kostnadseffektiv utifrin ménga aspekter jamfort med andra insat-
ser.

Personer med omfattande funktionsnedséttningar fick insatser dven fOre assi-
stansreformen. Mycket talar for att en stor del av kostnadsokningen for assistans
enligt LASS beror pa att kostnader fran andra verksamheter har omfordelats. Det
ar dock inte mdjligt att avgora hur mycket.

Behovet av personlig assistans péverkas mycket av hur samhéllet i stort och
andra verksamheter fungerar for personer med funktionsnedséttningar. Det beho-
ver utvecklas nya stodformer, ddr brukarna och deras anhoriga kan paverka sin
vardag och sitt liv. Ju hogre kvalitet och ju storre flexibilitet i andra verksamheter,
desto mindre behov finns av personlig assistans.

Det dr 16nsamt att ta tillvara pd ménniskors resurser. Personlig assistans kan un-
derlitta for personer med funktionsnedséttning att komma in pé arbetsmarknaden
eller stanna kvar pd den. Det krdvs dock ocksé andra atgirder for att personer med
funktionsnedséttningar ska vara vidlkomna pa arbetsmarknaden. Assistansen kan
inte béra alla uppgifter som behovs for att forverkliga malen i den nationella hand-
lingsplanen for handikappolitiken. Det géller att finna en bra balans mellan indivi-
duellt utformade l6sningar och verksamheter eller dtgirder for alla.

En helhetssyn pa olika atgérder for personer med funktionsnedséittningar med
béttre samordning och samverkan kan leda till 6kad effektivitet och forbattringar
for brukarna. Tillgdnglighet, handikappanpassning och hjdlpmedel har stor bety-
delse for vilken inverkan individernas funktionsnedsittningar fir. Rehabilitering
och habilitering kan forbattra funktionsformégan, vilket bade okar livskvaliteten
och minskar de framtida behoven av assistans och andra stodatgéirder.

Om assistansen inte fanns skulle det fa effekter for brukarna och de anhériga,
men ocksé for andra verksamheter. Det finns en risk for simre samordning, dubbla
kostnader och lagre kostnadseffektivitet.

Det behovs bittre statistik, mer studier och forskning som belyser situationen
for personer med funktionshinder och olika insatser.

Syftet med denna rapport har varit att studera personlig assistans ur ett sam-
hillsekonomiskt perspektiv samt att belysa kostnaderna, effekterna och vir-
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det for assistansmottagare, anhoriga, stat, landsting, kommun och foretag.
Vilka effekter har reformen inneburit for brukarna, de anhdriga och samhél-
let i 6vrigt? Vad beror kostnadsdkningen pa? Ar det malgruppen som har
andrats, stodbehovet eller efterfrigan? Hur har andra verksamheter paver-
kats av insatsen personlig assistans enligt LASS?

I detta kapitel summeras och kommenteras resultaten.

Landstinget )

Staten

Kommunen 6’5

>

) Ovriga medborgare

Foretag

Figur 39. Schematisk bild éver bristen i samverkan mellan olika aktérer som bidrar
till samhéllsekonomiska férluster.

Positiva effekter for brukare och anhoriga

Ratten till personlig assistans var en viktig del i handikappreformen, och det
finns ett starkt stod for att personlig assistans har okat livskvaliteten for
bade brukarna och deras anhoriga. Brukarna kan bestimma mer &ver sina
liv och har fatt storre mojlighet att delta 1 samhillslivet. Internationell forsk-
ning kommer fram till samma resultat [85, 86].

I och med reformen har de anhoriga avlastats fran vérdarbete, och fordld-
rars och familjers tillvaro har normaliserats. Unga personer med funktions-
nedsdttning har ocksé fatt en 6kad mojlighet att flytta ifran fordldrahemmet.
Det dr dock minga vuxna som fortfarande bor kvar i sitt fordldrahem. Det
kan bero pd att man gemensamt valt denna l6sning, men det kan finnas
andra forklaringar som att det &r svart att fa samhallets olika stodformer att
fungera.
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Tidigare var det svirt att rekrytera assistenter men det har blivit léttare 1
takt med att personlig assistans har utvecklats till ett yrke. Fordldrar kan
dock uppleva det som negativt att hemmet blir en arbetsplats.

Foréldrar till barn med assistansersittning har loneinkomst i1 storre ut-
stridckning &n andra fordldrar, och det dr firre av dessa familjer som fér for-
sakringsersittningar och bidrag. Deras situation skiljer sig fran foréldrar till
barn med funktionshinderrelaterade bidrag men utan assistanserséttning.

Socialforsiakringssystemet och funktionshinderrelaterade bidrag har stor
betydelse for att utjdimna inkomstskillnaderna mellan vuxna med och utan
funktionsnedsédttning. De flesta personer med assistanserséttning, ndrmare
90 procent, har aktivitets- eller sjukerséttning. Fa har arbetsrelaterade ersatt-
ningar som sjukpenning eller arbetsloshetsersittning. Hushéll dir nagon har
personlig assistans har hogre genomsnittlig disponibel inkomst &n hushall
med andra funktionshinderrelaterade bidrag. Det beror troligen pa att anho-
riga till personer med assistansersittning arbetar bade som assistent och i ett
annat yrkesarbete. De &r mer séllan arbetslosa.

Mycket tyder pa att personlig assistans har medfort positiva hélsoeffekter
och minskat vardkonsumtionen for brukarna och for deras anhoériga. Méanga
fordldrar har fatt mer tid for somn, familjeliv och fritidssysselsittningar,
vilket paverkar deras livskvalitet och hélsa. Vuxna med personlig assistans
har vidare fitt en mer aktiv fritid och kan t.ex. motionera mer.

En av avsikterna med assistansreformen var att personer med svar funk-
tionsnedsattning skulle kunna arbeta och studera. Assistanserséttningen har
gett de anhoriga mojligheter att bdde forvarvsarbeta utanfér hemmet och fa
betalt for det omsorgsarbete de utfér. Det dr dock oklart 1 vilken utstriack-
ning personlig assistans har okat sysselséittningen bland assistansmottagar-
na, och det ér fortfarande fa personer med assistanserséttning som Ionearbe-
tar.

Under de 15 ar som gatt har personlig assistent etablerat sig som yrke.
Bade kommunala verksamheter, kooperativ och privata foretag kan idag ge
personlig assistans. Manga utan tidigare yrkeserfarenhet har fatt intrdde pa
arbetsmarknaden som personlig assistent. Det dr en hogre andel mdn som
arbetar som personliga assistenter 4n som arbetar inom hemtjansten. En per-
sonlig assistents uppgifter varierar med assistansmottagaren. Mgjligheten att
vilja brukare utifrdn vad man vill arbeta med och ”personkemi” dkar moti-
vationen for och trivseln i arbetet.

Manga orsaker till kostnadsforandringarna

Raitten till personlig assistans var en reform med ovanligt stor frihet och
hade till en borjan fa regleringar. Kostnaderna for personlig assistans enligt
LASS steg dock snabbare én berdknat. Reglerna har darfor varit foremal for
manga utredningar och har adndrats 14 ganger. Sedan 1994 har kommuner-
nas kostnadsansvar okat. Erséttningssystemet har dndrats och timerséttning-
en har minskat i fasta priser, vilket har ddmpat kostnadsdkningen. Bedom-
ningsprinciperna har dndrats flera ganger, liksom malgruppen, framforallt
genom att aldersbegriansningen vid 65 ar togs bort for dem som fétt person-
lig assistans fore 65 4rs élder.
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Nedan anges nagra faktorer som haft stérre inverkan péd kostnadsutveck-
lingen.

Forandrad assistans

Mer @n dubbelt s& manga personer hade personlig assistans enligt LASS
2006 jimfort med 1994. Aven antalet assistanstimmar per person har dkat.
Redan under assistansreformens forsta &r var timantalet 65 procent hogre dn
berdknat och dérefter har det stigit ytterligare.

Bidragande orsaker dr bl.a. att antalet personer som far dubbel assistans
och assistans under dygnsvilan har 6kat sedan 1994 (se s. 30). Enligt den
aktstudie (se s. 28) som Forsdkringskassan genomfort pa uppdrag av LSS-
kommittén var det néstan en av tre brukare som hade personlig assistans
under natten. Dubbel assistans har blivit vanligare bade 1 hemtjénst och i
assistanssystemet. Kostnaderna har beréknats 6ka med drygt 80 procent pa
bara ndgra 4r.

Handikapputredningen ansdg att personlig assistans inte skulle ges under
dygnsvila och att det var kommunernas ansvar att ticka stodbehovet genom
service i boendet eller jourpersonal. Dubbel assistans fanns inte med i be-
rdkningsunderlaget nir reformen infordes.

Det finns inga uppgifter om hur mycket av kostnaden for personlig assi-
stans enligt LASS som beror pa dubbel assistans och assistans under dygns-
vila. Exempelberdkningar och specialundersokningar tyder dock pé att kost-
naderna for dubbel assistans utgor cirka 4—7 procent av den totala assistans-
kostnaden och for assistans under dygnsvila till cirka 7 procent. Behovet av
dubbel assistans skulle troligen minska om tillgdngligheten i samhéllet 6ka-
de (se s. 30). [2, 130]

Forandrad malgrupp

Malgruppen for personlig assistans enligt LASS och dess sammansittning
har ocksa fordndrats under de 15 &r som assistansersdttningen funnits. Del-
vis beror detta pé att aldersfordelningen i befolkningen har dndrats. Under
19942006 okade framforallt antalet personer i aldern 60—64 ar i befolk-
ningen med omkring 40 procent, samtidigt som antalet barn i férskolealdern
minskade. Antalet barn som far assistanserséttning har inte haft ndgon storre
inverkan pé kostnadsutvecklingen.

Reglerna for personlig assistans enligt LASS har medfort forandringar i
fordelningen mellan personer i olika &ldrar och med olika typer av funk-
tionsnedséttningar. Pa drygt 10 ar har andelen personer som nybeviljats per-
sonlig assistans och har en utvecklingsstorning varit relativt konstant, me-
dan andelen personer med neurologiska sjukdomar har minskat. Andelen
personer med tumorsjukdomar och andra sjukdomar har diaremot 6kat. En
stor del av kostnadsokningen 1999-2006 beror pa att det nu ar fler dldre
personer 1 LSS personkrets grupp 3 som far personlig assistans enligt LASS
sedan 65-arsgriansen togs bort 2001. Kostnaderna for assistanserséttning till
personer over 65 ar var enligt LSS-kommittén 1,7 miljarder kronor 2007
och 20 procent av kostnadsokningen 2001-2007 berodde pa detta.
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I specialmotiveringen till LSS gjordes avgransningen att funktionshindret
inte skulle bero pa normalt aldrande, och exempel pa aldersrelaterade sjuk-
domar angavs. Den politiska bedomningen av malgruppen for personlig
assistans innebidr svdra avvigningar. A ena sidan finns ett stort behov av
kontinuitet for den som under ménga ér levt med personlig assistans. Man
pensioneras inte frén sin funktionsnedsittning. A andra sidan innebér de
nuvarande reglerna en stor skillnad i mojligheten att fa ett individuellt ut-
format stodd om man drabbas av sjukdom fore eller efter 65-arsdagen.

Varierande beddmningar av behov

Det finns stora lokala variationer i andelen personer med assistans. Detta
kan bero pé att brukarnas stodbehov varierar 6ver landet. Flera studier har
dock visat att bedomningen av assistansbehovet inte alltid gors pd samma
sdtt, utan varierar mellan olika forsékringskassor (se s. 34).

Regeringen har gett Socialstyrelsen och Forsdkringskassan 1 uppdrag att
utarbeta ett vetenskapligt instrument som kan anvindas nir behovet av per-
sonlig assistans ska beddmas. Det kan innebédra en mer enhetlig och réttssé-
ker beddmning, vilket ocksa kan péverka kostnaderna.

Schablonersattning har minskat kostnaderna

Sedan schablonerséttningen inférdes 1997 har kostnadsdkningen for person-
lig assistans enligt LASS dédmpats. Ersdttningens nivad har minskat i fasta
priser, men det finns en mojlighet att ansdka om forhdjd assistansersittning.
Ar 2005 var det 6 procent av brukarna som fick forhojd assistansersittning
och deras kostnadsandel var 11 procent.

Schablonersittningen dr densamma oavsett om timmarna utfors dagtid
under vardagar eller nattetid och pd helger (se s. 75). Det gor att brukare
som behdver personlig assistans dygnet runt far en relativt sett 14gre ersétt-
ning dn de som endast behdver personlig assistans under dagen. Detta sy-
stem kan paverka mojligheten att ge assistansmottagare med omfattande
funktionsnedséttning ritt stod, och ddrmed paverkas kostnadseffektiviteten 1
ersittningssystemet. Ersdttningssystemets utformning gor att de som har
komplexa och omfattande behov av personlig assistans hela dygnet ocksa
far minst pengar till 16ner samt till att utbilda och handleda sin personal. Det
ar en balansgang mellan ett enkelt ersittningssystem och en ersdttning som
inte missgynnar dem som har omfattande behov av stdd. Schablonersétt-
ningen skulle kunna erséttas med t.ex. en uppdelning av ersittningen mellan
dag och kvill respektive natt och helg, s att den totala kostnaden inte stiger.
Fragan om ersittningssystemets utformning behandlas for nirvarande av
LSS-kommittén.

Forandringar av andra verksamheter

Ofta forklaras kostnadsokningen for personlig assistans med okad ambi-
tionsniva och kvalitet, &ven om det bara dr delvis sant. Personlig assistans
har till stor del ersatt andra insatser och verksamheter. Sett ur ett samhélls-
perspektiv dr det i mingt och mycket en omférdelning av insatser och kost-
nader. Ju bittre samhéllet i stort fungerar for personer med funktionsned-
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sdttning och ju hogre kvalitet andra insatser har, desto mindre blir behovet
av personlig assistans. Det illustreras i figuren nedan.

SAMTLIGA

INSATSER
PERSONLIG

- arbete och ASSISTANS

sysselsattning

- skola och - enligt LSS
utbildning - enligt LASS
- fritidsaktiviteter

- familjeliv och
social gemenskap

Figur 40. Schematisk bild 6ver samhéllets insatser till personer med funktionsned-
séttning.

Personlig assistans och insatser enligt LSS samt SoL

En del av dessa omfordelningar mellan verksamheter och insatser kan ur-
skiljas 1 den officiella statistiken. Assistanserséttningen forefaller ha ersatt
den kommunalt finansierade hemtjdnsten enligt SoL, for bdde yngre och
dldre personer med funktionsnedsittning. Antalet personer med kommunal
personlig assistans enligt LSS har ocksa minskat.

En del av denna utveckling var forutsedd och 6nskad. I handikapputred-
ningen och propositionen till LSS rdknade man med att personlig assistans
skulle ersétta bl.a. hemtjinstinsatser, sarskilt for personer i LSS personkrets
grupp 3. Resultatet &r att statens andel av de totala kostnaderna for insatser
till personer med funktionsnedsattningar har okat.

Malet med personlig assistans var ocksd att man skulle kunna samordna
stodet till de personer med omfattande funktionsnedséttning som tidigare
fatt insatser frin flera verksamheter och huvudmin. Samtidigt angavs ocksa
restriktioner for nir personlig assistans inte skulle beviljas. Det verkar som
om dessa begriansningar har foljts. Det finns dock ett litet antal kommuner
som avviker frdn andra kommuner genom att omkring en tredjedel av dem
som bor 1 en bostad med sérskild service dven har assistansersittning (se s.
89). I de flesta andra kommuner forekommer detta i stort sett inte. Det finns
ocksa exempel pd att gruppbostider omvandlats till "LASS-boende”.

I propositionen till LSS utgick man fran att de individuella insatserna i
LSS skulle komplettera den generella verksamheten. Behovet av personlig
assistans paverkas dirmed om andra verksamheter har minskat i omfattning
och fétt simre kvalitet.

Sedan borjan av 1990-talet har insatser och verksamheter for personer
med funktionsnedséttning fordndrats. Hemtjinst och sérskilt boende har
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dndrat karaktér till mer av omvérdnad och i mindre utstrickning service-
tjénster, social gemenskap och aktiviteter. Det finns begransade mojligheter
att vdlja vad man fér hjdlp med och av vem, och svért att fa kontinuitet om
man behdver mycket hjélp. Manga kommuner har lagt ner sina serviceboen-
den och andra sdrskilda boenden. Vardtiderna vid sjukhusvistelser har
minskat kraftigt. Det finns rapporter om att resurser till habilitering, rehabi-
litering och hjélpmedel har minskat.

Vidare har fordldrar rapporterat att ferieverksamheter och “korttids™ for
barn och ungdomar har dragits ner eller forsvunnit med hénvisning till att
barnen far personlig assistans. Antalet elevassistenter har ocksd minskat.
Dessutom har brukare fort fram att det har blivit svarare att fa serviceboende
med hjilp pa natten. Brukarna far avslag med hénvisning till att de istéllet
kan fa personlig assistans.

Det &r svart att bedoma hur mycket detta har paverkat kostnadsdkningen
for personlig assistans. De andra verksamhetsforandringarna ar svérare att
urskilja dn utvecklingen av personlig assistans. Mycket talar dock for att ett
fordandrat utbud av insatser frin kommun och landsting har bidragit till kost-
nadsokningen for assistansersittningen.

De kommunala insatsernas utformning och kvalitet har stor betydelse for
behovet av personlig assistans. Det dr viktigt att brukarna kan vélja kommu-
nala insatser av god kvalitet istdllet for— eller som ett komplement till- per-
sonlig assistans. Vissa brukare vill dessutom kunna vilja boendeservice
under natten eller “korttids”. Det dr ocksa viktigt att kommunerna utvecklar
nya stodformer dar brukaren och anhdriga kan paverka sin vardag och sitt
liv. Detta har tidigare patalats fran bade regeringen och riksdagen (prop.
1996/97:150).

Personlig assistans och fritidsaktiviteter

Handikapputredningen konstaterade att minga personer med funktionsned-
sittning hade sma eller inga mojligheter till fritid och rekreation som de
sjdlva valt. Utredningen papekade att fritids-, rekreations- och kulturomré-
det behovde uppmérksammas eftersom det drastiskt utestdnger personer
med stora funktionsnedséttningar. Personlig assistans underléttar for perso-
ner med funktionsnedséttning att vara aktiva pa fritiden. Men mycket kan
goras for att oka tillgdngligheten 1 verksamheter och 1 samhillet, vilket kan
minska behovet av assistans. Kommunen har en skyldighet att arbeta for att
det allminna fritids- och kulturutbudet blir tillgédngligt for alla.

Personlig assistans och halso- och sjukvard

Det ér inte bara de kommunala insatserna som har fordndrats efter handi-
kappreformen. Aven hilso- och sjukvarden har paverkats av den personliga
assistansen, och paverkar den ocksd pa manga sétt. Personlig assistans har
troligen avlastat sjukvarden for de brukare som har ett medicinskt omvérd-
nadsbehov. Assistenterna bidrar till egenvéard och utfor vissa trdningsinsat-
ser, och en del sjukvardsinsatser har kunnat utforas i hemmet med hjélp av
assistenter. Sma barn med svara funktionsnedséttningar och medicinskt om-
vardnadsbehov vérdades tidigare pé sjukhus for att det inte fanns nadgon an-
nan vardform med tillrdcklig medicinsk kompetens. Nu kan minga av dessa
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barn bo hemma och fa omvérdnad av sina fordldrar och med hjilp av per-
sonliga assistenter.

Viérdtiderna 1 slutenvarden har minskat kraftigt pd senare tid och det har
forekommit att man istéllet for rehabiliteringsinsatser har hénvisat till per-
sonlig assistans. Insatsen personlig assistans ska dock inte ersétta rehabili-
teringspersonal med utbildning och erfarenhet.

Ur bade individens och samhéllets synvinkel dr det viktigt med habilite-
ring och rehabilitering. En investering i rehabilitering och habilitering kan
forbéttra den enskildes funktionsforméga, vilket bdde okar livskvaliteten
och minskar de framtida behoven av personlig assistans och andra stodét-
gérder.

Individuell bedémning av assistans pa sjukhus

Personlig assistans beviljas normalt inte under den tid d4 ndgon vistas pa
sjukhus, men om det finns sdrskilda skdl kan Forsdkringskassan gora ett
undantag under hogst fyra veckor. Det finns en liten grupp assistansmotta-
gare som behodver personlig assistans under sina sjukhusvistelser. Utan per-
sonlig assistans finns det risk for bade ett forsdmrat vardresultat och dkade
samhdlleliga kostnader.

Konsperspektiv pa personlig assistans

Genomgéende har nigot fler mén &n kvinnor assistansersittning. Konsskill-
naden ér storst bland barn och unga. Nagot fler dldre kvinnor 4dn dldre mén
fick dock assistans enligt LASS. Min far négot fler assistanstimmar &n
kvinnor. Aven bland dem som nybeviljas assistans enligt LASS finns fler
maén dn kvinnor, men skillnaden &r inte stor.

Modrars fordldraskap paverkar deras yrkes- och vardagsliv mer &n faders.
Underlaget tyder pé att ensamstaende mammor oftare arbetar som personlig
assistent till barnet, och att samboende kvinnor oftare arbetar som assistent
at mannen med funktionsnedséttning &n tvartom.

Den analys som gjorts av inkomstforhdllanden for personer med assi-
stansersittning (se s. 60 och s. 66) visar ett liknande konsmonster som i 6v-
riga befolkningen. Kvinnor dr oftare &n min ensamstdende med barn med
assistansersittning.

For att kunna avgora om kvinnor &r under- eller dverrepresenterade 1 assi-
stanssystemet maste vi jimfora konsfordelningen for dem som féar assistans-
ersittning med mins och kvinnors stoddbehov samt hur ménga som soker
och beviljas assistansersdttning. Nagra sddana uppgifter finns inte. Det gér
darfor inte att avgéra om konsskillnaderna beror pa olikheter 1 behov eller
har sin grund 1 ett traditionellt konstdnkande.

Personlig assistans och nya grupper i andra verksamheter

Det ar inte bara fraigan om en omfordelning av insatser for personer med
svar funktionsnedséttning. Andra verksamheters utformning och kvalitet
och hur sambhiillet i stort fungerar padverkar behovet av personlig assistans.
Det giller bl.a. utbildning, fritidsutbud, situationen pa arbetsmarknaden och
tillgdnglighet. Vi vet dock for lite om hur olika verksamheter har fordndrats
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efter assistansreformen, liksom olika brukargruppers mdjligheter att i del
av dessa verksamheter.

Flera rapporter visar att ohélsan bland unga okar, liksom efterfrdgan pa
barn- och ungdomspsykiatriska verksamheter. Kunskapen om neuropsykiat-
riska diagnoser som autism, ADHD och Aspergers syndrom har 6kat, sam-
tidigt som barn med svérigheter har fatt mindre mdjligheter till stod i gene-
rella verksamheter.

Skolverket har i en rapport redovisat att antalet och andelen elever i sir-
skolan har okat markant sedan borjan av 1990-talet. Det édr framforallt fler
elever som ligger i granszonen mellan grundskola och sérskola. Denna elev-
O0kning har samband med t.ex. arbetsséttet 1 grundskolan, kommunalisering-
en av sdrskolan och fler diagnoser inom autismspektrat. Det finns kommu-
nala skillnader nir det giller andelen elever 1 sdrskolan. De beror enligt
Skolverket bl.a. pA kommunernas resursfordelningssystem och utrednings-
rutiner samt bemdtandet av elever med svérigheter och séttet att organisera
verksamheten. [131]

Allt fler elever gér idag fran gymnasiesdrskolan till aktivitetsersittning.
Antalet unga personer med aktivitetsersittning har okat successivt sedan
1997. Bland de nybeviljade har diagnosgruppen psykiska sjukdomar okat
sarskilt. Ménga studier visar att de som hamnar utanfor arbetslivet som unga
dven senare har stora svarigheter att etablera sig pa arbetsmarknaden. En
sdrskild utredare har nyligen fatt i uppdrag att se dver aktivitetsersattningen
for unga personer [132].

Utbildning och arbete for personer med funktionsnedsattning

Ett syfte med personlig assistans var att ge personer med funktionsnedsétt-
ning storre mojligheter att utbilda sig och att arbeta. Arbetslosheten bland
personer med funktionsnedséttning ar dock fortfarande hog bland dem som
har nedsatt arbetsformaga. Alltféor manga personer med funktionsnedsétt-
ningar star idag utanfor arbetsmarknaden. Mgjligheten att fa arbete inom
Samhall &dr begrinsad i forhallande till behoven. En del har daglig verksam-
het i kommunal regi, men manga saknar helt sysselsittning. Det dr vanligt
att personer med funktionsnedsittning forst far ta del av alternativen till
arbete utan att ens komma i kontakt med Arbetsformedlingen [118].

Arbete och sysselséttning ar inte bara viktigt for var och en utan represen-
terar ocksa ett samhilleligt virde. Om en person arbetar under 25 ar blir
vérdet av vad personen producerar nirmare 5 miljoner kronor.*

Kommunens ansvar for sysselsattning och fritid

Enligt LSS (15 §) ska kommunen medverka till att personer som har rétt till
insatser enligt LSS fér tillgang till arbete eller studier. I kommunens uppgift
ingdr att verka for att personer som vill f4 mojlighet till arbete anméils till
Arbetsformedlingen och att medverka till att skapa inskolningsplatser eller
mojligheter till praktik.

» Baserat pa medianlon enligt SCB:s Ionestatistik + sociala avgifter. Diskonterat med 3
procent.
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Socialndmnden ska enligt SoL bl.a. stddja minniskor som av fysiska,
psykiska eller andra skidl moter betydande svérigheter i sin livsforing far
mojlighet att delta i samhéllets gemenskap och leva som andra. Dessutom
ska socialndmnden medverka till att den enskilde far en meningsfull syssel-
sittning. Kommunens skyldighet att anordna verksamheter for dem som
saknar sysselséttning innebdr dock allt oftare att man kompenserar for ner-
dragningar hos andra aktdrer. Det finns en risk att sysselsittning blir en fra-
ga for socialtjansten istillet for en angelédgenhet for hela samhéllet.

Arbetsmarknadsstyrelsen, Forsdkringskassan, Skolverket och Socialsty-
relsen har pa regeringens uppdrag formulerat en gemensam strategi for hur
fler personer med funktionsnedséttning ska kunna forsorja sig genom eget
arbete. Utbildning spelar en viktig roll for mojligheterna pa arbetsmarkna-
den. Strategin fokuserar skolans och utbildningens roll samt intrddet i ar-
betslivet for unga personer med funktionsnedsattning. Myndigheterna fore-
slér att man ska se 6ver mdjligheten for vuxna med funktionsnedséttning att
fi en yrkesinriktad utbildning eller vuxenutbildning.

Antalet personer med daglig verksamhet enligt LSS och dagverksamhet
enligt SoL okar. F& personer gir dock fran daglig verksambhet till ett [onear-
bete (med eller utan subvention) [118]. Tidigare har Socialstyrelsen pépekat
att det bl.a. kan bero pa otillracklig rehabilitering och samre tillgdng till an-
stillningar inom Sambhall och 16nebidragsanstillningar [133].

Daglig verksamhet har i praktiken blivit en permanent insats istéllet for
ett led 1 att fi ett 16nearbete. I strategin for hur fler personer med funktions-
nedsdttning ska kunna forsorja sig genom eget arbete foreslas att myndighe-
terna ska samverka effektivare kring Gvergédngen fran daglig verksamhet
enligt LSS till arbete, for de personer som kan ha forutséttningar att fa en
anstéllning med eller utan stod.

Ritten till daglig verksamhet giller inte LSS personkrets grupp 3, men
LSS-kommittén har genom tilldggsdirektiv fatt i uppdrag att underséka hur
personer med psykiska funktionsnedséttningar i grupp 3 ska f2 tillgang till
en meningsfull sysselsédttning som ryms i insatsen daglig verksamhet enligt
LSS.

Okad tillganglighet minskar assistansbehovet

En given funktionsnedsittning behdver inte leda till ett behov av personlig
assistans. En funktionsnedséttning — och dess inverkan — kan péverkas.
Sjukvard, ldkemedel, habilitering och rehabilitering har stor betydelse for en
persons funktionsformaga. Det spelar ocksé stor roll hur tillgédngligt samhail-
let ar och 1 vilken utstrdckning som olika typer av hjdlpmedel, t.ex. kogniti-
va hjdlpmedel och individuella anpassningar kan minska hindren i vardagen.

Ett av malen for handikappolitiken dr att samhillet ska utformas sa att
ménniskor med funktionsnedsdttning blir fullt delaktiga i samhillslivet.
Bristande tillgénglighet leder dock till att ménniskor med funktionsnedsatt-
ning inte har samma mojligheter som andra att gora sina egna val. I den na-
tionella handlingsplanen for handikappolitiken finns tydliga mal for till-
gingligheten som bor vara uppfyllda under 2010. Dér finns bl.a. mél for en
tillgdnglig kollektivtrafik och att de hinder i lokaler och pa allménna platser
som enkelt kan avhjélpas ska vara undanrgjda.
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Forutom det vérde tillgidnglighet har for individen kan &dven kostnaden for
personlig assistans minska. En del av den dubbla assistansen som beviljas
vid personlig assistans beror pa att firdmedel, lokaler och utemilj6 brister i
tillganglighet. Om malen uppfylls minskar d&ven behovet av personlig assi-
stans for t.ex. forflyttningar inomhus och utomhus. De totala kostnaderna
for dubbel assistans berdknades 2007 till drygt 1 miljard kronor.

Det dr vidare viktigt att hjdlpmedel och anpassningar fungerar i arbetsli-
vet. I strategin for hur fler personer med funktionsnedséttning ska kunna
forsorja sig genom eget arbete foreslogs att Forsdkringskassan och Arbets-
miljoverket skulle ta fram forslag till en effektiv samverkan kring arbetsan-
passning och rehabilitering med ett tydligare ansvar for att tillgodose beho-
vet av arbetshjidlpmedel.

Det finns dock en grins for hur ldngt det &r mojligt att gora generella an-
passningar som passar for alla typer av funktionsnedséttningar. Individuella
hjdlpmedel, arbetshjdlpmedel och t.ex. personlig assistans ar ett viktigt
komplement. Ju bittre tillgédnglighet, desto mindre behov av individuella
hjalpmedel och t.ex. dubbel assistans for forflyttningar.

Behoven ar helt
tillgodosedda

Behoven ar helt
tillgodosedda

@ Personlig assistans
@ samhillets 6vriga funktionshinderrelaterade insatser
Arbetsmarknad, utbildning m.m.

Figur 41. Schematisk bild 6ver i vilken grad summan av samhéllets insatser tillgo-
doser behoven fér personer med funktionsnedséttning.
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Battre samverkan mellan huvudman och verksamheter

En tanke med personlig assistans var att 6ka kontinuiteten i en situation dar
méinniskor fick insatser fran flera verksamheter med olika huvudmén. Ge-
nom personlig assistans har flera insatser samordnats. Det finns dock fortfa-
rande ett stort behov av samordning och samverkan for personer med funk-
tionsnedsédttning.

Vid alla ansvars- och finansieringsgrianser finns starka drivkrafter for att
fora dver ansvaret pa andra verksamheter. Bristande samordning och tvister
om ansvarsfordelningen kan leda till ett dyrt och ineffektivt "Svarte Petter"-
spel dér individerna riskerar att flyttas runt 1 systemet. Det leder till bade
forsamrade livsvillkor och hogre kostnader.

Ur sambhéllets perspektiv innebér det en vinst om huvudminnen och verk-
samheterna kan samverka pé ett effektivt sétt och arbeta granséverskridan-
de. Det giller for manga verksamheter: skola och utbildning, socialtjinst,
hélso- och sjukvard, AMS och Forsékringskassan.

Individuell plan enligt LSS

For att minska negativa effekter av dagens bristande samordning kan perso-
ner med funktionsnedsittning begéra en individuell plan enligt LSS. En sa-
dan individuell plan syftar till en béttre samordning och ses som ett verktyg
for att den enskilde ska fa rétt insatser vid rétt tidpunkt [134]. Kommunen
har ansvar for att informera om mojligheten att f4 en individuell plan upp-
rattad. Det dr dock fa personer som har en sddan plan. Knappt 7 procent av
dem som hade en eller flera insatser enligt LSS 2003 hade en individuell
plan enligt LSS [135].

Individuella planer kan bl.a. underlédtta samordningen av olika insatser,
verksamheter och huvudmain f6r en person. Det dr dock viktigt att vidareut-
veckla metoderna for att de individuella planerna ska ha konkreta uppfolj-
ningsbara mal och dtgirder utifrdn personens 6nskemal. Samordning kriver
tid, engagemang och mandat.

I sammanhanget vore det positivt om regelverk och ansvarsfordelning i
storre utstrackning kunde bidra till ett minskat samordningsbehov for den
enskilde. Det skulle ge bittre stod till personer med funktionsnedséttning.
men troligen ocksa bidra till ett bittre resursutnyttjande (se nedan).

Ett samhallsekonomiskt perspektiv pa assistans

Vad blir dé resultatet om personlig assistans betraktas ur ett samhillseko-
nomiskt perspektiv? Sammanfattningsvis har assistansreformen inneburit
stora forbattringar for personer med omfattande funktionsnedséttningar och
for deras anhdriga. Assistansreformen beslutades som en ambitionshdjning
och en del av kostnadsdkningen beror pa att kvaliteten har 6kat.

En stor del av kostnaderna och kostnadsdkningen for assistansersittning-
en beror dock pd en omfordelning av kostnader fran andra insatser och verk-
samheter. Dessvirre gar det inte att gora en kalkyl 6ver hur olika verksam-
hetskostnader har foréndrats, vare sig for assistansens malgrupp eller for
andra personer med funktionsnedsittning. Det finns inte ndgon samlad re-
dovisning 6ver hur manga personer med funktionsnedsittning som fatt olika
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insatser eller ens deltar i vanliga verksamheter som forskola, skola eller fri-
tidsverksamheter.

Det gér inte att t.ex. spara sjukvardens kostnader for virden av sma barn
pa sjukhus nér det inte fanns ndgon annan som kunde avldsa fordldrarna i
varden, eller nédr en vuxen person tillbringade flera ar pa en medicinsk klinik
for att det inte gick att utforma nagra fungerande 16sningar i hemmet. Dér-
emot gar det att redovisa kostnaden for personlig assistans. Det kan bero pa
att det 4r en ganska ny insats som forst hade helt statlig finansiering och
senare kom att delfinansieras av kommunerna.

Det behdvs mer statistik, studier och forskning

Det behovs béttre underlag i form av statistik, studier och forskning som
belyser situationen for personer med olika typ, grad och kombinationer av
funktionsnedséttningar och deras anhdriga. Detta behdver goras ur ett al-
ders-, kons- och livscykelperspektiv.

Ett viktigt omrade att belysa mer géller de verksamheter som personer
med funktionsnedsittning deltar i; vad gors, med vilken kvalitet och vilka
effekter far det for brukarna och anhdriga? Hur personers stodformer for-
dndras over tid och 1 vilken utstrdckning det beror pa kvalitetsskillnader &r
ocksd av stort intresse.

Det behovs vidare fler studier av hur samhallets tillgénglighet, hjalpmedel
och anpassningar paverkar behovet av personlig assistans. Samtidigt finns
det redan nu kunskap som beslutsfattarna kan agera utifran.

Vad jamfors kostnaderna for assistans med?

Det dr nodvéndigt att ha ett historiskt perspektiv pa kostnaderna for person-
lig assistans. Personer med omfattande funktionsnedsittning behdvde insat-
ser dven fore assistansreformen, och fick det ocksa. En bidragande orsak till
utflyttningen frin institutionerna var att det var dyrt med institutionsvard.
Samma drivkraft att minska kostnaderna har pa senare tid lett till nedlagg-
ning av sérskilda boenden inom bl.a. dldreomsorgen.

Till en borjan jamforde man kostnaden for de nya insatserna som gavs
med de tidigare kostnaderna for institutionsvarden. Man avsatte lika mycket
pengar till stod i hemmet och andra verksamheter for personer med funk-
tionsnedsdttning. Nir det hade gatt nagra ar blev jamforelsenormen istéllet
andra grupper och verksamheter. Det som forut setts som “billigare” sdgs
dédrmed som “dyrare”.

Ett samhalle for alla

Under de senaste artiondena har situationen for personer med funktionsned-
sdttning uppmérksammats vérlden dver. Man arbetar for inkludering, delak-
tighet och sjidlvbestimmande. Det pagar en avveckling av institutioner och
sdrlosningar. FN har nyligen antagit en konvention om réttigheter for perso-
ner med funktionsnedséttning. Denna utveckling drivs utifrdn etiska och
humanitéra principer. Men det finns ocksd ekonomiska vinster med inklude-
ring. Det dr lonsamt att ta tillvara mdnniskors resurser. Om méanniskor ar
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delaktiga och kan bidra ger det hogre livskvalitet for personer med funk-
tionsnedséttning och deras anhdriga men ocksa ett mervirde for samhéllet.

Personlig assistans kan troligen bidra i &nnu hogre utstrackning till att
personer med funktionsnedsittningar kommer in pa arbetsmarknaden eller
kan stanna kvar pd den. Det ricker dock inte med insatsen personlig assi-
stent, utan det kravs andra, mer genomgripande atgirder, for att arbetsmark-
naden ska vilkomna och underlitta for personer med omfattande funktions-
nedsédttning pa arbetsmarknaden.

Personlig assistans dr en insats som i mycket hog grad bidrar till att per-
soner med svara funktionsnedsittningar kan vara aktiva och delaktiga i
samhallslivet samt sjdlva bestimma over sitt liv. Manga stodbehov tillgodo-
ses av personlig assistans och insatsen dr pd méinga sitt kostnadseffektiv
jamfort med andra insatser. I vissa situationer kostar dock personlig assi-
stans mer 4n andra insatser.

Hur manga personer som vill ha och behdver personlig assistans beror pa
hur andra verksamheter och samhiéllet i 6vrigt fungerar for personer med
funktionsnedséttning. Idag finns ett stort antal olika insatser och verksamhe-
ter for personer med funktionsnedséttning. Regelverken, utformningen och
kvaliteten varierar dock. Ju hogre kvalitet och ju storre flexibilitet i andra
verksamheter, desto mindre behov finns av personlig assistans.

De som idag far personlig assistans — cirka 18 000** personer eller 0,2
procent av befolkningen — har omfattande behov av stdd, men de har assi-
stans under en begrinsad tid. Frdgan ar inte om personer med funktionsned-
sattning behover insatser, utan vilka insatser de behdver. Om personlig assi-
stans inte fanns skulle det fi effekter for brukarna och deras anhdriga, men
ocksé for andra verksamheter och samhéllet som helhet.

Mycket tyder pa att det ur ett samhéllsperspektiv gér att fa ut mer av re-
surserna till personer med omfattande funktionsnedsittningar. For detta
kravs en helhetssyn pa samhillets insatser och ett sektorsovergripande per-
spektiv. Battre samordning och samverkan kan innebdra bide forbéttringar
for personerna som far del av insatserna och ett bittre resursutnyttjande. For
att oka resursutnyttjandet géller det att finna en bra balans mellan individu-
ellt utformade 16sningar och verksamheter eller atgérder for alla.

Tillgénglighet, funktionshinderanpassning och hjdlpmedel har ocksa stor
betydelse for behovet av personlig assistans. Personlig assistans kan dock
inte ensam bira alla uppgifter som behdvs for att forverkliga malen i den
nationella handlingsplanen for handikappolitiken. Brukare maste ocksa ha
mojligheter att vilja kommunala insatser av god kvalitet istéllet for person-
lig assistans, eller som ett komplement till den insatsen. Det behovs stod-
former, dir brukarna och deras anhoriga i 6kad utstrackning kan paverka sin
vardag och sina liv.

 Bade assistans enligt LASS och LSS.
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Bilaga 1 — Datakallor, metoder
och underlagsbeskrivningar

Datakallor

Assistanskommitténs aktstudie

Assistanskommittén (nuvarande LSS-kommittén) har i samarbete med For-
sdkringskassan genomfort en studie med syfte att kartligga och analysera
tillimpningen av personlig assistans enligt LASS samt analysera orsaker till
kostnadsutvecklingen.

Underlaget till studien &r till storsta del det underlag som foredragande
Overldmnar till socialforsdakringsndmnden for beslut om assistansersattning.
Beslutsunderlagen innehaller bl.a. uppgifter om boende- och familjesitua-
tion, sysselséttning, funktionshinder, assistansbehov och annat stod. Materi-
alet som samlats in avser efter bortfall och rensning av felaktigheter 414
personer som nybeviljades assistansersdttning 2000-2006 (majoriteten un-
der 2005). For att kunna gora jamforelse over tid innehaller ocksd materialet
431 personer som beviljats assistansersittning for forsta gdngen 1999 eller
tidigare.

For ytterligare beskrivning av materialet hinvisas till Assistanskommit-
téns PM 2/2007.

Assistanskommitténs studie om utférande av personlig assi-
stans

Nérmare 600 assistenter (62 procent av de tillfrdgade) forde tidsdagbok dver
sina uppgifter under en dag hosten 2006. Assistenterna fick bl.a. uppge vilka
platser som brukarna och assistenterna var pa under dagen.

For ytterligare information hinvisas till Assistanskommitténs rapport.

Socialmedicinska databasen

Socialmedicinska databasen vid Epidemiologiskt centrum (EpC), Socialsty-
relsen har byggts upp genom samkdorningar av flera register bl.a. LOUISE,
folk- och bostadsrikning 1980, 1985 och 1990, flergenerationsregistret, so-
cialbidragsregistret och patientregistret. Uppgifterna omfattar hela befolk-
ningen och avser huvudsakligen 1990-2001/2002. For 2002 finns dven upp-
gifter frdn Forsdkringskassans register over assistansersittningen.

Longitudinell databas for utbildning, inkomst och sysselséttning
(LOUISE)

SCB:s databas LOUISE — longitudinell databas for utbildning, inkomst och
sysselsittning — innehdller uppgifter fran ett antal befintliga register som
tacker utbildning, arbetsmarknad och den sociala sektorn. Uppgifterna finns
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frén 1990. Under 2004 utvidgades LOUISE och doptes om till LISA, longi-
tudinell integrationsdatabas for sjukforsdkrings- och arbetsmarknadsstudier.

Forsakringskassans uppgifter
om assistansersattning Kostnader

Socialstyrelsen har i samarbete med Forsdkringskassan tagit fram uppgifter
om assistansersittningens kostnader och ersatta timmar. Uppgifterna har
baserats pd uppgifter i Forsakringskassans databas STORE.

Forsédkringskassans system dr uppbyggt for att administrera utbetalning-
arna av assistansersittningen. Uppgifter om periodiserade kostnader och
ersatta timmar finns déarfor inte 1dtt tillgdngliga 1 systemet vilket gjort att
specialkdrningar varit nddvindiga for att f4 fram dessa uppgifter. Uppgif-
terna ar framtagna per individ och méanad for perioden 1994-2005. I uppgif-
terna ingdr inte personer med personlig assistans enligt LSS, kommunernas
kostnader utéverde forsta 20 timmarna per manad eller kostnader for For-
sakringskassans administration av assistansersittningen.

For ytterligare beskrivning av materialet hinvisas till Socialstyrelsens
rapport Kostnader for assistansersittningen (LASS) Analys av utvecklingen
1994-2005.

Utbetalningar

Uppgifter om utbetalningar har erhéllits fran Forsdkringskassan. Utbetal-
ningar avser de utbetalningar som gjorts respektive ar och &r inte periodise-
rade till skillnad mot kostnader som beskrivs ovan. Skillnaderna mellan ut-
betalningar och kostnader har visat sig vara sma pa riksniva.

Antal personer

Uppgifter om antal personer har erhallits frdn Forsdkringskassan. Antal per-
soner som beviljats erséttning skiljer sig inte 1 nagon storre utstrackning fran
antal personer som faktiskt fatt ersittning. Antalet personer som beviljats
erséttning &r inte periodiserade till skillnad mot antal personer som faktiskt
fatt ersdttning.

Medicinska fodelseregistret

Medicinska fodelseregistret innehaller uppgifter om alla fodda barn sedan
1973. Registret innehaller uppgifter om forlossningarna och om de nyfodda
barnen. Epidemiologiskt Centrum (EpC) vid Socialstyrelsen ansvarar for
registret.

Overvakning av fosterskador

Overvakning av fosterskador (tidigare Missbildningsregistret) ér en del av
Medicinska fodelseregistret och har uppgifter om medfédda missbildningar
som upptickts under forsta levnadsméanaden och for hjdrtmissbildningar
fore ett ars dlder. Registret innehéller dven antal graviditeter som avbrutits
efter fosterdiagnostik. Rapporteringsbendgenheten anses mycket god vad
géller missbildningar men mindre god for graviditeter som avbrutits pa
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grund av fostermissbildning, dér cirka hélften rapporteras. Epidemiologiskt
Centrum (EpC) vid Socialstyrelsen ansvarar for registret.

Cytogenetiska centralregistret

Cytogenetiska centralregistret innehéller uppgifter om kromosomavvikelser
hos foster och nyfodda barn (under 1ar). Proven har analyserats vid de sju
genetiska laboratorierna.

Patientregistret

Patientregistret ar ett rikstickande register frdn alla avslutade vardtillfallen
sedan 1987 i slutenvard vid offentligt drivna sjukhus. Aven insamling av
Oppenvardsdata har paborjats sedan 1997. Registret innehaller framst upp-
gifter om diagnoskoder, operationer, yttre orsaker till skador, kon, alder
hemort, sjukhus, specialitet samt in- och utskrivningssétt. Epidemiologiskt
Centrum (EpC) vid Socialstyrelsen ansvarar for registret.

Rakenskapssammandraget (RS)

Rékenskapssammandraget (RS) innehaller ekonomiska uppgifter fran sam-
ligt kommuner med syfte att ge information om kommunernas ekonomi,
bade pa kommunniva och for riket som helhet. I RS redovisar kommunerna
sina kostnader per verksamhet och per kostnadsslag. RS &r en érlig insam-
ling som skots av SCB. Ytterligare information om RS finns pd SCB:s hem-
sida: www.scb.se.

Socialstyrelsens officiella statistik

Socialstyrelsen samlar arligen in uppgifter fran kommunerna bl.a. géllande
kommunala insatser enligt SoL. och HSL samt insatser enligt LSS. Uppgif-
terna om insatser avser vanligen en madtmanad. For hemtjénst enligt SoL
anges antalet personer som var beviljade hjélp ett visst datum och deras be-
viljade hjdlptimmar under en médtménad. For tiden —1999 avsag insatserna
november ménad, fran och med 2000 oktober manad. Méatdagen for insatser
enligt LSS var 1 november 1999, 1 juli 2000, 1 september 2001-2002, 1
oktober 2003.

Insatser enligt LSS
Fran och med ar 1999 har statistiken om insatser enligt LSS, bortsett fran
insatsen rad och stdd, samlats in pa individniva. Statistikinsamling pa indi-
vidniva har bl.a. inneburit mojligheten att gora réttningar sa att samma per-
son inte har kommit med mer dn en géng 1 undersdkningen. Detta var inte
mojligt 1 tidigare ars statistik. Det finns en risk att det totala antalet personer
med insatser enligt LSS har 6verskattats tidigare ar. Detta géller speciellt i
kommuner dér ansvaret for insatser enligt LSS &r fordelat pa olika ndmnder.
Risken att samma person finns med fler dn en géng ar inte lika stor nér det
géller antal personer med respektive insats. De fel som kan férekomma 1
tidigare ars statistik dr att samma person har rapporterats in fran fler dn en
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kommun speciellt i de fall insatsen utfoérs i en annan kommun &n den be-
talande.

Vid insamlingen av 2004 4rs statistik skickade Socialstyrelsen en skrivel-
se till landets kommuner med ett fortydligande om vilka personer med insat-
sen personlig assistans som skulle rapporteras in i statistiken. Det resultera-
de i omfattande rattningar varfor statistiken dver denna insats inte kan jim-
foras med tidigare ars motsvarande uppgifter.

Andra skillnader i statistiken ar att fore ar 1999 efterfragades antal perso-
ner med beslut enligt LSS oberoende av om besluten var verkstéllda eller e;.
I insamlingarna frén och med ar 1999 efterfragades endast verkstillda beslut
enligt LSS. Allt detta innebér att jamforelser bakat 1 tiden bor goras med
forsiktighet.

Insatser enligt SoL
Statistiken Over insatser enligt SoL till personer med funktionshinder har
genomgétt en rad fordndringar under arens lopp. Bland annat genomfordes
fr.o.m. verksamhetsdret 1998 forandringar for att f4 en béttre samordning
med den ekonomiska statistiken. Fran och med ar 1998 stills sérskilda fra-
gor om den kommunala hemsjukvérden i ordinirt boende, bl.a. om antalet
personer med enbart hemsjukvérd. Tidigare ars statistik éver hemtjénst 1
ordindrt boende omfattade personer som var beviljade social hembhjilp
och/eller erholl hemsjukvard den 31 december. Det har ocksé skett organisa-
toriska fordndringar i kommunerna som kan ha paverkat resultatet. [133].

Vid jamforelser mellan aren maste man ta hansyn till detta. Déarfor delas
beskrivningen i kapitlet Fordndrade insatser av insatsernas utveckling 1993—
2006 upp 1 tvé olika tidsperioder och diagram. Under perioden 1993—-1997
omfattar den timredovisade hjélpen i1 figur 26 personer som bor i ordinért
boende eller servicehus och far hemtjinst och/eller hemsjukvard. I figur 31
beskrivs utvecklingen 1999-2006 av antal personer med hemtjénst i ordinért
boende men inte boende 1 servicehus.

Ytterligare information om Socialstyrelsens officiella statistik ges pd So-
cialstyrelsens hemsida: www.socialstyrelsen.se.

Metoder

Sjukdomsdiagnoser, LSS-kommitténs aktstudie

I LSS-kommitténs aktstudie finns ICD-koder som talar om vilken/vilka dia-
gnoser som personerna som nybeviljades assistansersittning hade. En sam-
manstillning av dessa diagnoskoder har gjorts for dels personerna som ny-
beviljats 2000-2006, dels for de personer som nybeviljades 1999 eller tidi-
gare. Nedan framgar vilka diagnoskoder som ingar i de sjukdomsgrupper
som redovisas. Endast de diagnoskoder som fanns med i materialet har an-
givits.
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Tabell 10. Sjukdomsgrupper och de ingdende diagnoskoderna (ICD-10).

Sjukdomsgrupp

ICD-10

Neurologiska sjukdomar

inkl. Multiple skleros
Cerebral pares m.m.

G11-G13, G20, G23, G24, G40, G46, G51, G55,
G57, G60, G70-G72, G91, G93, G95, G98

G35
G80-G83

Utvecklingsstorning

F70-F73, F79, F81, F83-F85, F89, F90, GO0,
G04, G10, Q02, Q90—Q93, Q99

Stroke

160, 161, 163, 164, 167, 169, 170

Forvarvad hjarn- och ryggmargsskada

S06, S12, S14, S24, T90

Medfédda missbildningar

P10, P52, Q03, Q05-Q07, Q19, Q25, Q32, Q39,
Q65, Q74, Q77, Q78, Q87, Q89

Led-, rygg- och muskelsjukdomar

MO05, M06, M08, M13, M25, M30, M35, M45,
M47, M48, M50, M60, M62, M77, M79

Tumérsjukdomar

C30, C32, C37, C40, C45, C57, C70, C71, C72,
C75, D05, D18, D32, D33, D37, D43

Ovrigt

inkl. Demenssjukdomar
Psykiska sjukdomar
Amnesomséttningssjukdomar

A41, A80, A81, B91, D51, D57, F10, H16, H47,
H54, 120, 121, 148, J38, J44, J98, L67, L90, L93,
N83, 013, R06, R47, S65, S92, S94, T02, T06,
TO8, T13, T31, T41, 281, Z98

Fo0, FO1, G30, G31
F20, F32
E10, E27, E72, E75, E81, E88. E98

Fordelningen av kostnader
for insatser enligt SoL, LSS och LASS 1999-2006

Kommunernas kostnader for insatser enligt SoL, LSS och LASS

Berdkningarna for kostnaderna pa kommunniva for insatser enligt SoL och
LSS ér baserade pd kommunernas rakenskapssammandrag (RS) for vird och
omsorg 1999-2006. Kommunernas kostnader for LSS och LASS gér inte att
separera. I dessa kostnader ingédr forutom kostnader for insatser enligt LSS
dven av kommunens kostnader for LASS dvs. de 20 forsta timmarna per
vecka som kommunen finansierar samt andra kostnader som ingér i kom-
munens basansvar t.ex. “vikariekostnader”.

RS kostnadsbegrepp

Det kostnadsbegrepp som anvénts dr bruttokostnad minus interna intékter,
forséljning av verksamhet till andra kommuner och landsting. Intdkter for
externa bostads- och lokalhyror har inte dragits bort, vilket dr det normala
da man vill se de faktiska kostnaderna for verksamheten, eftersom det innan
2001 endast redovisades verksamhetsdvergripande hyreskostnader. En kon-
trollrdkning mot Socialstyrelsens kostnadsbegrepp for aren 2001-2006 visar
1 detta fall pd en forsumbar skillnad d& de tva kostnadsbegreppen jamfors.

Statens kostnader for insatser enligt LASS

Statens kostnader for insatser enligt LASS baseras pa uppgifter fran Forsak-
ringskassan om utbetalningar. Kostnaderna har inte varit tillgdngliga pa
kommunniva men har schablonberéknats enligt féljande:
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((t * px * ©) = (p * g ¥e))*52

dir t, = antal assistanstimmar per vecka i kommunen
px = antal personer med assistansersittning i kommunen
e = erséttningsbeloppet per assistanstimme
p = antal personer med assistansersittning
g =20 forsta timmarna per vecka

Tabell 11. Erséttningsbelopp per assistanstimme 1999—-2006.

Ar 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006
Kronor 173 178 184 191 198 205 212 219

Berakning av kostnaderna for hemtjanst

Berdkningarna for att jimfora kostnaderna for personlig assistans med kost-
nader for hemtjdnst har utgatt ifrdn ersittningsbeloppet for personlig assi-
stans. I ersittningsbeloppet ingar dels en personalkostnad®, dels Gvriga
kostnader som t.ex. administration, utbildning m.m. Motsvarande uppgifter
finns inte att tillgd for hemtjinst. For att f4 en uppskattning av dessa kostna-
der har uppgifter fran olika kéllor samlats in. Eftersom det inte finns nagra
faktiska uppgifter redovisas resultatet av de insamlade uppgifterna d&ven som
intervall.

Léner och personalkostnad

Personalkostnaden for hemtjanst har berdknats pa dels loneuppgifter fran
SKL géllande kommunal personal inom hemtjénst, dels uppgifter fran
Kommunforbundet Skéne som sammanstillt uppgifter for berdkningar av
kostnaden for en hemtjénsttimme. Tva olika I6ner har erhéllits fran SKL,
dels grundloén som inte inkluderar rorliga tilligg som OB, jour och bered-
skap, dels utbetald 16n som inkluderar rérliga tilldgg. Badde grundldonen och
utbetalt 16n avser personalkategorin Véard och omsorg dér ordindrt boende
anges som verksamhetskod (vissa kommuner kan inte sérredovisa ordinart
och sérskilt boende, dessa dr inte med i1 detta material). Utbetald 16n ar be-
rdknat som heltidslon.

Loneuppgifterna fran SKL avser genomsnittlig 16n per mdnad. Méanadslo-
nen har dividerats med 165 timmar, som motsvarar 40 timmar per vecka, for
att f fram timlon. For grundlonen har OB-erséttning lagts till med samma
procentsats som Forsdkringskassan anvénder 1 sin berdkning av erséttnings-
beloppet for personlig assistans, dvs. 11,5 procent. For bada lonerna har
semesterersattning lagts till med 13 procent, samma andel som Forsékrings-
kassan anvinder, och arbetsgivaravgifter och andra sociala avgifter vilka for
2006 uppgick till 41,66 procent. Personalkostnaderna uppgick till 202,02
kronor berdknat med grundlon och 197,91 kronor berdknat med utbetald
16n.

3 Bendmns arbetskostnad av Forsakringskassan
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Uppgifterna fran Kommunférbundet Skéne avser uppgifter for 2002 och
2003. Dessa uppgifter har riknats upp till 2006 ars priser med hjélp av kon-
sumtionsprisindex for dldre och funktionshinder. For 2002 varierade kost-
naderna mellan 187,03-227,00 kronor per arbetad timme (18 kommuner i
Skéne) och for 2003 mellan 183,92-213,72 kronor per arbetad timme (20
kommuner i Skane). Det som kan gora dessa kostnader mindre jaimforbara
med erséttningsbeloppet for personlig assistans dr eventuella kostnader for
vikarier som ingér i Skaneuppgifterna men inte i erséttningsbeloppet.

Ovriga kostnader

I ersdttningsbeloppet avser ovriga kostnader vara kostnader for administra-
tion, utbildning, handledning m.m. Dessa kostnader har antagits motsvara
kostnaderna for drift-, overhead samt kommungemensamma kostnader for
hemtjdnst. I Kommunforbundet Skanes uppgifter finns andel drift- och OH-
kostnader redovisade. De varierade mellan 10,09-34,05 procent av perso-
nalkostnaden.

Kommungemensamma kostnader finns inte inkluderade i uppgifterna fran
Kommunforbundet Skéne. For att f& en uppskattning av hus stora dessa
kostnader &r har uppgifter i kommunernas rikenskapssammandrag (RS) som
samlas in av SCB anvints. I RS finns kommungemensamma kostnader inte
specificerat for hemtjdnst utan hir har andelen for dldre och funktionshinder
anvints som uppskattning. Genomsnittet for riket uppgick 2006 till 5,09
procent av personalkostnaderna. P4 kommunniva varierade andelen 2004
mellan 0,00-15,64 procent da extremvérden exkluderats, dvs. de 2,5 procent
hogsta respektive ldgsta vardena.

Kostnad per arbetad timme hemtjanst

Den totala kostnaden per arbetad timme inom hemtjansten har berdknats till
1 genomsnitt cirka 250 kronor, lite beroende pé vilken 16n och vilka procent-
satser pa dvriga kostnader som anvénts. Spridningen av kostnaderna varierar
mellan 191-364 kronor per arbetad timme.

Kostnad per timme hos brukaren

Uppgifter om hur stor del av hemtjénstpersonalens arbetade tid som é&r di-
rekt brukartid varierar liksom andra uppgifter mellan kommunerna. Uppgif-
terna frin Kommunforbundet Skane varierar mellan 51,0-66,9 procent av
arbetad tid. Socialstyrelsens studie Tid for vard och omsorg visar att 35,0—
68,4 procent av arbetad tid sker hos brukaren.

Kostnaden per timme hos brukaren har berdknats variera mellan 267-574
kronor.
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Analys av uppgifter fran socialmedicinska databasen

Med hjélp av uppgifterna i Socialmedicinska databasen har befolkningen

delats in i olika hushallstyper. Tre huvudgrupper har identifierats:

1. Familjer dir ndgon person fick assistansersdttning under 2002.

2. Familjer dir ingen fick assistansersittning men nigon fick nadgot annat
funktionshinderrelaterat bidrag (vardbidrag, handikappersittning eller
bilstod) under 2002. Nedan bendmnt som familjer med “andra bidrag”.

3. Familjer utan assistansersittning och andra funktionshinderrelaterade
bidrag. Nedan benimnt som familjer "utan bidrag”.

Hushallen har ocksé delats in i foljande kategorier:
e Barn/inte barn
e Samboende/ensamboende

e Kvinna/man

Barnen i familjerna dr definierade som hemmavarande barn, dvs. ingen al-
dersgrins ér satt. Med anledning av detta skiljer sig de genomsnittliga ald-
rarna bade for fordldrar och for barn i de olika hushallstyperna vilket maste
tas hinsyn till vid analys av uppgifterna.

Socialstyrelsens enkatundersdkning

For att belysa effekter av personlig assistans sinde Socialstyrelsen ut en
enkat till fem brukarorganisationer 2005 for att {4 deras medlemmars syn pa
assistansreformen. Resultatet &r givetvis inte statistiskt representativt men
ger en beskrivning av brukarnas situation fore och efter reformen. Enkatre-
sultatet anvinds for att illustrera detta under olika avsnitt i rapporten.

I enkiten stilldes bakgrundsfragor om barnets/den vuxnes dlder och funk-
tionshinder. Personerna ombads beskriva insatserna fore assistansreformen
1994, deras kvalitet och hur de paverkade mojligheterna till arbete, studier,
familjeliv och fritidsaktiviteter. Darefter skulle personerna redogora for ef-
fekterna av assistansen. Hade négra insatser tagits bort? Hade man negativa
erfarenheter? Avslutningsvis ombads personerna att beskriva tinkbara ef-
fekter av om assistansen skulle tas bort och vilka andra stodformer som da
skulle overvégas.

De tre foreningarna Riksforbundet FUB, for barn, ungdomar och vuxna
med utvecklingsstorning, Intressegruppen for Assistansberéttigade (IfA)
samt Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU) sénde
ut enkditen till sina medlemmar. FUB:s enkétsvar kommer fran 19 fordldrar
till ungdomar med utvecklingsstorning och flera funktionsnedséttningar.
Medelaldern var 25 ar. Fran RBU gav 15 foréldrar till ungdomar med en
CP-skada, ibland 1 kombination med andra funktionsnedséttningar, sin syn
pa assistansen. Dessa ungdomar var nagot yngre, i genomsnitt 21 ar. IfA-
enkéten besvarades av 8 vuxna (medeldlder 50 &r) med olika rorelsehinder.



Underlagsbeskrivningar

Riksforsakringsverkets enkatundersdkning

Riksforsékringsverket (RFV) genomforde varen 2002 en enkidtundersokning
rorande fragor om utbildning, arbete och ekonomi. Undersokningen riktades
till drygt 5 000 personer 23—64 ar med handikappersittning, bilstod
och/eller assistansersittning. Fragorna behandlade typ av funktionshinder
(rorelsehinder, sensoriska funktionshinder och intellektuella funktionshin-
der) samt om funktionshindret dr forvérvat efter 16 ars dlder eller med-
fott/forvarvat fore 16 ars alder. For ytterligare information hénvisas till So-
cialforsékringsboken 2002.

Foreningen JAG:s uppfodljningsstudie

Foreningen JAG har gjort tva intervjuundersokningar genomforda med tio
ars mellanrum (1995 och 2005). 1995 intervjuades 66 personer som anvénde
JAG:s brukarkollektiv som assistentsamordnare och 2005 intervjuades de 55
personer som fortfarande var i livet. De intervjuade &r nagra av Sveriges
mest funktionshindrade personer och de flesta besvarade fragorna med stod
av en foretrddare pa grund av kommunikationshandikapp. Ytterligare infor-
mation finns 1 Foreningen JAG:s rapport Tio &r med personlig assistans —
Presentation av tvé intervjuundersokningar.

Livsvillkorsprojektet — RBU:s enkatstudie

Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU) gjorde hos-
ten 1997 en enkétundersdkning om livsvillkor for familjer med barn med
rorelsehinder, Livsvillkorsprojektet. Familjer fick fragor om béade de mer
materiella forutsdttningarna for goda livsvillkor och hur de ség pa sin livssi-
tuation och samhdllets stod. Enkédten besvarades av 860 familjer (60 procent
svarsfrekvens) med barn 0-15 ar som fick insatser frén habiliteringen pa
grund av ett betydande rorelsehinder. Drygt en fjardedel av barnen hade
bade rorelsehinder och utvecklingsstorning och manga hade medicinska
problem. Ytterligare information finns i RBU:s rapport Livsvillkorsprojektet
—en studie av livsvillkoren for familjer med barn med rorelsehinder.

Social rapports registerstudie

Situationen 1997, 2000 och 2002 undersoktes for fordldrarna till 1 303 barn
med cerebral pares och 792 barn med Downs syndrom som foddes i Sverige
under 1987-1993 och som bodde 1 Sverige 2002. Multivariata regressions-
analyser jaimforde situationen for dessa fordldrar med de drygt 500 000 for-
dldrar med barn fédda dessa &r och som inte hade négot av dessa tva funk-
tionsnedséttningar. Ytterligare information ges i Socialstyrelsens rapport
Social rapport 2006.

SCB:s undersdkningar av levnadsforhallanden (ULF)

SCB:s ULF-undersokningar har genomforts sedan 1975, i huvudsak som
besoksintervjuer med ett slumpmaéssigt urval om cirka 7 500 personer arli-
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gen av (numera) hela befolkningen fran 16 ar. SCB har bl.a. med hjilp av
olika fragor om funktionsformaga gruppindelat funktionshinder efter 1dng-
variga och/eller svara sjukdomar och efter hur funktionshinder eller sjuk-
dom paverkar vardagssysslor och arbetsforméaga. Gruppernas storlek varie-
rar starkt. I de forvéirvsaktiva &ldrarna ar framf6rallt nedsatt horsel och ned-
satt arbetsforméga dominerande former av funktionsnedsittningar. Antalet
allergiker och astmatiker &r néstan lika manga.

Till funktionshinder rdknar SCB bl.a. personer med rorelsehinder (kan
inte springa 100 meter och inte obehindrat stiga pd en buss eller ta en rask
promenad pé 5 minuter, svért rorelsehindrade behdver dessutom hjilp for att
forflytta sig). Nedsatt syn har den som inte kan ldsa vanlig text i tidningen
(med eller utan glas6gon). Nedsatt horsel innebér att man inte utan svarighet
kan hora vad som sdgs 1 samtal mellan flera personer. Psykiska besvir inne-
bir att man har svéra besvér av oro, dngslan eller angest. Sjukdomar som
finns med ar bl a astma, allergi, diabetes, psoriasis och mag-/tarmsjukdom
och hjartsjuka. Det finns fragor om personen behdver hjilp av en annan per-
son for att forflytta sig eller for att klara av matinkop, tvitt och stddning och
om man anser att man har i hog grad nedsatt arbetsforméga.

Utredningsinstitutet HANDU:s levnadsnivaundersokning

Utredningsinstitutet HANDU genomforde 2004 en undersdkning for att
beskriva levnadsvillkor for personer med rorelsehinder, synskador samt hor-
selskador/dovhet. Studien gjordes pd uppdrag av De Handikappades Riks-
forbund (DHR), Sveriges Dovas Riksforbund (SDR), Horselskadades Riks-
forbund (HRF) samt Synskadades Riksforbund (SRF) med medel fran All-
ménna Arvsfonden. Man vénde sig dels till personer som var medlemmar i
nagot av de fyra handikappforbunden, dels till personer med motsvarande
funktionshinder som inte var medlemmar. De valdes ut bland personer med
kontakt med syn-, hor- och hjilpmedelscentraler samt ortopedtekniska cen-
ter. Totalt besvarade 1 005 personer 1684 ar fragorna.

Undersokningen inneholl fragor som finns 1 ULF-undersdkningen. Men
den hade ocksé med fragor som belyser hur personens dagliga liv paverkas
av funktionsnedséttningen och huruvida behovet av stod pa grund av funk-
tionshindret tillgodoses. Fragor om hjidlpmedel, fardtjanst, rehabilitering,
bostadsanpassning, behandlingar och handikappersittning fanns med. Vida-
re undersoktes hur personer med funktionshinder bemédts av myndigheter
och andra. Det stills ocksa frdgor om ifall man upplevt diskriminering pa
grund av sitt funktionshinder.
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Bilaga 2 — Forkortningar

BVC
FUB
Handisam
HANDU
HSL
ICF
IfA
JAG
KBH
LASS
LSS
mMvC
RBU
RFV
RRV
SCB
Sisus
SKL
SoL
ULF
WHO

Barnavardcentral

Riksférbundet FUB For barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning
Myndighet fér handikappolitisk samordning

Utredningsinstitutet Handu AB

Halso- och sjukvardslagen (1982:763)

Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och héalsa.
Intressegruppen for assistansberattigade

Féreningen JAG Jamlikhet Assistans Gemenskap

Kommunalt bostadstillagg fér handikappade

Lag (1993:389) om assistansersattning

Lag (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade.
Méodravardcentral

Riksférbundet for rérelsehindrade barn och ungdomar.
Riksférsakringsverket, (nuvarande Forsakringskassan)
Riksrevisionsverket, (nuvarande Riksrevisionen)

Statistiska centralbyran

Socialstyrelsens institut for sarskilt utbildningsstdd

Sveriges Kommuner och Landsting

Socialtjanstlagen (2001:453)

Undersokningarna av levnadsfoérhallanden (SCB)
Vérldshalsoorganisationen
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