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Forord

I denna rapport redovisas en litteraturdversikt éver upplevd kvalitet av
personlig assistans. Litteraturoversikten &r genomférd inom ramen for ett
pagaende arbete med dkad kvalitet och rattsakerhet inom assistansersétt-
ningen, utifran ett regeringsuppdrag som Forsakringskassan fick i februari
2013 och som uttrycktes i regleringsbrevet for 2014.

LSS reformen har implementerats under 20 ar och séarskilt insatsen personlig
assistans har aterkommande lyfts som ett unikt stod for personer med
funktionsnedsattning, for dess méjligheter att leva ett liv som andra. Anda ar
kunskapen om hur lagstiftningens intentioner uppfyllts begransad. Litter-
aturoversikten har darfor haft som syfte att undersoka vad som utmérker
kvalitet for personlig assistans och vilka faktorer som kan medfora skillnad-
er i upplevelsen av insatsen. Detta med ambitionen att de teman relaterade
till kvalitet som Oversikten visar pa ska kunna utgéra en utgangspunkt for att
formulera mer konkreta, avgransade och matbara indikatorer pa kvalitet
inom assistanserséttningen. Studien har med detta en explorativ ansats och
ar ett viktigt bidrag i arbetet for 6kad rattsdkerhet inom assistanserséatt-
ningen.

Rapporten har forfattats av Heléne von Granitz vid avdelningen for Analys
och prognos vid Férsékringskassans huvudkontor. Litteraturfversikten har
framtagits under metodologisk handledning av docent Ann Rudman vid
Institutionen for klinisk neurovetenskap vid Karolinska institutet. Professor
Karin Sonnander och docent Ulrika Winblad Spangberg vid institutionen for
folkhalso- och vardvetenskap vid Uppsala universitet, funktionshinder-
forskare Barbro Lewin vid statsvetenskapliga institutionen, Uppsala uni-
versitet och leva Reine, folkhalsoforskare och analytiker vid avdelningen for
Analys och prognos, har gett vardefulla synpunkter under arbetets gang.

Stockholm i maj 2014

Laura Hartman
Chef for Avdelningen for analys och prognos
Forsakringskassan
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Sammanfattning

| Forsakringskassans strategi for okat fortroende anges en malsattning att
hdja kvaliteten i handlaggningen av assistansersattningen. | en forstudie
over vilka kvalitetsindikatorer som tidigare anvants inom assistanserséatt-
ningen, genomford av Forsakringskassan 2014, konstateras att det saknas en
enhetlig definition 6ver vad som karaktariserar kvalitet inom assistansersatt-
ningen, sarskilt avseende Lagen om stdd och service till vissa funktions-
hindrade, LSS. Handlaggningen uppges vara komplex. Anledningen till
detta uppfattas vara att lagen ar otydlig i sin malsattning om goda levnads-
villkor, samtidigt som handl&dggningen ger ett stort utrymme for individuella
beddémningar. For att sakerstélla att rétt stod ges till de assistansberéattigade
behover kvalitetssakringen av assistansersattningen utvecklas och komplett-
eras med indikatorer som fangar intentionerna i LSS.

| syfte att borja bringa klarhet i vad som utmarker kvalitet i personlig
assistans har en litteraturdversikt genomforts. Detta med ambitionen att de
teman relaterade till kvalitet som Oversikten visar pa ska kunna utgora en
utgangspunkt for att formulera mer konkreta, avgransade och métbara
indikatorer pa kvalitet inom assistansersattningen. Studien har med detta en
explorativ ansats, och resultaten ska ses som ett steg i arbetet for att komma
fram till tydliga, val forankrade och anvéandbara kvalitetsindikatorer.

Resultatet av 6versikten mynnar ut i tre Gvergripande och centrala aspekter
av upplevelser av assistansens kvalitet. Dessa &r att assistansen kénneteck-
nas av att den assistansberéattigade upplever sig ha kontroll éver sin assist-
ans, upplever en tillit av att kanna sig séker och trygg i forhallande till sin
assistent och utférda assistans samt att assistansen som helhet ger ett valbe-
finnande, bade for den assistansberattigade och for dennes anhériga. Over-
sikten visar att kunskapen om vad personlig assistans i praktiken har for
betydelse i relation till begreppet goda levnadsvillkor i LSS, &r begransad.

Studierna bekréaftar att manga personer med hjélp av personlig assistans
upplever 6kad sjalvstandighet i stérre utstrackning an vid alternativa stod-
former. Det framkommer dven att formagan att hantera olika krav som
uppstar i styrningen av assistansens utférande ar beroende av i vilken grad
den assistansberattigade kan kontrollera och styra sin assistans. Att den
enskilde forsakras delaktighet éver utformningen och kontroll 6ver ut-
foérande av sin personliga assistans ar centrala aspekter av kvalitet. Ett
dilemma for personlig assistans ar hur principen om anvéndarkontroll ska
praktiseras nér den assistansberattigade med svag anvandarkontroll &r
malgrupp for personlig assistans. Detta dilemma antyder en motsattning
mellan dagens malgrupp av assistansberattigade och LSS intentioner. Det
finns behov att vidare utreda hur kvaliteten av personlig assistans skiljer sig
for grupper med olika grad av anvandarkontroll. Kvalitetsindiktorer for
assistansersattningen bor utformas sa att skillnader mellan olika grupper av
assistansberattigade kan beaktas och foljas upp.
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Summary

In the Strategy for Increased Confidence, published by the Social Insurance
Agency, an aim to improve the quality for the management of Assistance
allowance is stated. A recently conducted study of quality indicators has shown
a lack of a uniform definition of what characterizes quality. The study focused
on previously used indicators for monitoring Assistance allowance. The
absence of a definition was significant regarding indicators covering the
intentions set out in the Act of Support and Service for Persons with Certain
Functional Impairments (LSS). The processes of executing cases of Assistance
allowance are well-known to be complex. One reason for this complexity is
perceived to be the design of the LSS Act, as being unclear in defining the
content of the core aim “good living conditions” for the user. At the same time
the aim leaves extensive space for individual assessment. To ensure that the
right support is given to the user, quality indicators of Assistance allowance
need to be further developed and complemented by indicators that capture the
intentions of the LSS Act.

In order to clarify what constitutes quality of personal assistance, a literature
review has been undertaken. The aim of the review is to constitute a base for
formulating more concrete, defined and measurable indicators of quality for
Assistance allowance. The review has an exploratory approach based on
screening of themes, related to perceived quality. The results should be seen as
a contribution to the work to come up with clearer, well-anchored and useful
quality indicators. Results leads to three overarching key aspects of the experi-
ences of quality, peculiar to Assistance allowance. The first is that the assis-
tance is characterized by the user experiencing control over his or her assis-
tance. Secondly an experience of confidence to feel safe and secure in relation
to his or her assistant and rendered assistance is a factor of quality. Finally the
assistance as a whole provides wellbeing, both for the user and for her family.
The conclusions show that knowledge of what personal assistance contains, in
relation to the concept of good living conditions according to the LSS Act, is
limited. The review confirms that many users of personal assistance do experi-
ence an increased independence to a greater extent than alternative forms of
support. The result also suggests that the ability to deal with different require-
ments that arise in the managing of assistance performance is dependent on the
degree to what the user can control and manage their support. That users are
insured participation in the design and control over the execution of their
personal assistance, are perceived as vital aspects of creating quality in the
assistance given. A dilemma for personal assistance is how the principle of user
control should be practiced when users with weak user control is targeted for
personal assistance. This dilemma lines out a contradiction between the current
target groups for personal assistance and the LSS Act. There is therefore a need
to further investigate how the quality of personal assistance differs for groups
with different degrees of user control. Quality indicators for Assistance allow-
ance should be designed so that the differences between groups of users can be
considered and monitored.
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1 Inledning

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS (1993:387)
tradde ikraft 1994 med avsikt att leda till goda levnadsvillkor for personer
med svara funktionsnedséattningar. LSS utformades som en unik rattighets-
lagstiftning och omfattar flera insatser, bland andra bitrdde genom personlig
assistans. ldéerna kring personlig assistans kom pa 1960-talet i USA med
bland annat Independent Living-rérelsen, som menade att personer med
funktionsnedsattning hade brist pa frihet och sjalvbestammande. Rorelsen
har spridit sig till manga lander och kom till Sverige 1983 dar den manifest-
erades i den ideella foreningen ”STIL”, Stiftarna av Independent Living i
Sverige, vars principer kom att ligga till grund for den kommande LSS
lagstiftningen. Den ursprungliga tanken bakom LSS var att starka den
enskildes oberoende och utveckling utifran samma mojligheter som andra
medborgare (Gough, 1994). En grundlaggande utgangspunkt for att forverk-
liga denna vision var stdd i form av bland annat en personlig assistans. En
assistent skulle ge den assistansberéattigade en maximal kontroll éver hur
servicen organiserades och skraddarsys utifran individuella behov, omstan-
digheter och uttryck av egen vilja. Kénnetecknet for personlig assistans ar
att assistenten hjélper till med de aktiviteter som den assistansberéttigade
annars skulle ha gjort sjalv, om det inte var for dennes fysiska, psykiska
eller intellektuella begrénsningar.

Rattighetslagen LSS ar det politiska verktyget for att starka medborgar-
skapet hos personer med funktionsnedséttning. Det ska forverkligas genom
att myndighetsforetradare och personal verkar for att den assistansberéttig-
ade far goda levnadsvillkor (Lewin, 2011). De behov personlig assistans
omfattar enligt LSS (LSS 1993:387) &ar uppdelade i dels grundlaggande
behov och dels évriga behov. Grundldggande behov ar avgransade i lag-
texten och utgor hjalp med personlig hygien, maltider, kla av och pa sig,
kommunicera med andra och annan hjalp som enligt LSS foérutsatter in-
gaende kunskap om personen med funktionsnedséttning. Omfattning och
innehall for ”6vriga behov” har inte en tydlig avgransning i lagstiftningen
utan uttrycks i forhallande till intentioner for goda levnadsvillkor i LSS.
Intentionerna utvecklas i tva avsnitt inom lagstiftningen. Avsnittet Verk-
samhetens mal och allmanna inriktning, det vill saga hur férvaltningen av
insatserna ska sakras kvalitetsmassigt av huvudman, aterges i kapitel 2, § 5
6. Det foljande avsnittet, Ratten till insatser, aterges i kapitel 2, § 7-8 avses
hur insatser genom LSS ska bidra till individens 6kade véalfard. Kvalitets-
indikatorer utifran dessa tva avsnitt ska darfor inkludera dels forvaltningens
utfoérande och dels utfallet av personlig assistans for att sammantaget kunna
ge en helhetsbild av insatsens kvalitet (Donabedian, 2005).

Forsakringskassan har tillsammans med kommunerna ett delat huvudmanna-
skap for handlaggningen av personlig assistans. Inom socialférsékringen
forvaltas personlig assistans genom férmanen assistansersattning (Social-
departementet, 2009).
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| Forsakringskassans strategi (Forsakringskassan, 2012) for utveckling av en
modern och effektiv administration som har medborgarnas fortroende, lyfts
det fram att FOrsékringskassan avser att hdja kvaliteten i handlaggningen av
assistansersattningen i syfte att sakerstalla att ratt stod ges till mottagare av
assistans. Ett behov av att hoja kvaliteten i handldggningen framkom &ven i
utredningen ”Atgarder mot fusk och felaktigheter med assistansersattning-
en” (SOU 2012:16). I utredningen framkom att handlaggningen i det initiala
beslutet &r avgorande for &rendets kvalitet. Utredningen konstaterade att i de
granskade "fuskfallen” fanns exempel pa att de centralt framtagna normer-
ande styrinstrumenten inte foljts. Ett forslag var att Forsakringskassan
behover sakerstalla en hogre kvalitet i handldggningen och sérskilt i forsta
beslutet for beviljande av assistansersattning. I regleringsbrevet for 2013
fick Forsékringskassan uppdraget att effektivisera handlaggningen och
forbéattra utredningarnas kvalitet samt 6ka kvaliteten och sakerheten i
besluten, sarskilt i det forsta beslutet om assistansersattning.

Som svar pa regeringsuppdraget genomforde Forsakringskassan en forstudie
(Forsakringskassan, 2014). Forstudiens syfte var att kartlagga och beskriva
vilka kvalitetsindikatorer och matt som tidigare anvants for att folja upp
assistansersattningen samt analysera om dessa kvalitetsindikatorer och matt
ar tillrackliga for att folja upp kvaliteten i handlaggningen av férmanen. |
forstudien konstateras att det saknas en enhetlig definition av vad som
karaktariserar kvalitet inom assistansersattning. De genomgangna underlag-
en visar ocksa pa betydande svarigheter att mata kvaliteten inom assistans-
ersattningen, utifran de system som tidigare legat till grund for kvalitets-
sékring inom myndigheten. Handl&ggningen av assistansersattningen
uppges enligt forstudien vara komplex. Anledningen till detta uppfattas vara
att LSS &r otydlig i sin malséattning om goda levnadsvillkor, samtidigt som
handlaggningen ger ett stort utrymme av skalighetsbheddmning som utgar
fran den enskildes vilja och behov. Utifran likformighet och rattsakerhet ar
LSS en utmaning styrningsmaéssigt. Det faktum att beviljade insatser av
personlig assistans ska bygga pa individuella behov medfor att det finns
betydande svarigheter att utforma den statliga styrningen enligt forvalt-
ningspolitiska principer om likformig tillampning. Kvalitetskriterium,
relaterat till LSS intentioner for goda levnadsvillkor, har inte en tydlig och
enhetlig definition vilket bland annat beror pa avsaknad av prejudicerande
rattsfall for goda levnadsvillkor inom LSS. Assistansersattningens stora
utrymme av bedémning av individuella hansynstaganden i flera moment
utgér sammanlagt en risk for att utfallet kan variera i arenden med likartade
forutsattningar och med likformig tillampning.

Av kartlaggningen framgar att den befintliga kvalitetssakringen inte inklud-
erat aspekter av kvalitet som utgar fran LSS-lagstiftningens malsattning om
goda levnadsvillkor. Forstudien definierade behov av ytterligare studier for
att fordjupa kunskapen om vad som utgor kvalitet inom assistansersattning
med malsattningen att utveckla ytterligare och adekvata kvalitetsindikatorer
som bland annat inforlivar LSS intention. For att uppfylla malet i Forsak-
ringskassans strategi, att sakerstalla att ratt stod ges till de assistansberéttiga-
de som inkluderar lagstiftningens intention, behdver kvalitetssakringen av
assistansersattningen inkludera indikatorer som fangar malsattning i LSS
och Socialforsékringsbalken, § 51.
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1.1 Tidigare litteraturéversikter med inriktning pa
personlig assistans

En genomgang av tidigare litteraturéversikter med fokus pa personlig
assistans enligt LSS resulterade i tva studier. Cochrane Collaboration gjorde
2008 litteraturdversikter over personlig assistans, mot bakgrund av ett
uppdrag fran Socialstyrelsen. Syftet med dversikten var att bedoma effektiv-
iteten av personlig assistans for olika grupper av assistansberattigade.
Grupperna var dels barn (0-18), vuxna (19-64) och aldre assistansberéttiga-
de fran 65 ar och uppat. En ytterligare uppdelning gjordes av assistans-
anvandare med fysiska respektive psykiska funktionsnedséttningar. Arbetet
resulterade i sex systematiska litteraturoversikter (bilaga 1).

| versikten presenteras en analysmodell av priméara och sekundéra utfall av
personlig assistans for att mata effektivitet. Till primdra utfallen raknas

(1) Global quality of life, vilket bestar av dels generiska matt och dels
specifika matt designade for personer med funktionsnedsattning; (2) No6jd-
het och (3) Delaktighet, med vilket avses kansla av kontroll, skolnarvaro,
socialt liv, formaga att delta i spontana aktiviteter, tid utanfér hemmet och
mobilitet. Till de sekundara utfallen réaknas utfall i (1) Halsa, muskelstyrka,
sjukdom, skada, missbruk, smarta och indirekta matt sdsom sjukvard, besok
pa akutmottagning och behov av vard pa institution; (2) Utveckling; inklu-
derat studieresultat, deltagande och utbildningsniva; (3) Psykisk hélsa;
inkluderat psykiska sjukdomar och syndrom, sjélvskadebeteende, sjalvmord,
missbruk; (4) Paverkan pa omgivningen; inkluderar familjeekonomiska
matt, valbefinnande, livskvalitet och slutligen (5) Direkta och indirekta
kostnader, bade pa kort och pa lang sikt.

Av litteraturdversikterna framgar att ytterst fa studier motsvarade kriterierna
for inklusion. Ingen studie hittades med inklusionskriteriet barn 0-18 ar,
vars aldersgrupp motsvarade tre litteraturdversikter. For de tva aterstaende
litteraturGversikterna, riktade till aldersgruppen 19-64 ar, hade en studie av
personlig assistans identifierats, men enbart for malgruppen vuxna som har
en fysisk funktionsnedsattning. Resultatet visar att personlig assistans i
huvudsak foredras framfor annan form av stod med slutsatsen att personlig
assistens kan ha vissa fordelar for ett urval av brukare likvéal som for person-
liga assistenter i sin yrkesutévning. Personlig assistans ersétter det inform-
ella stodet och innebdr en hogre kostnad for staten &n andra alternativa
stddformer. Den totala kostnaden for assistansanvandare och samhallet ar
dock okand. Forfattarna drar slutsatsen att personlig assistans ar dyr i
forhallande till alternativa stod, svar att organisera och implementeras inte
likformigt. Aven om argument for personlig assistans kan ges for ett orakne-
ligt antal skal demonstrerar dversikten att flera studier behovs for att sla fast
vilka modeller av assistans som &r mer effektiva relaterat till olika grupper
av brukare. Det framgar inte av Cochranes rapportering hur bedémning av
effektivitet ar korrelerat med aspekter av kvalitet i assistansens utférande.

En tidigare oversikt genomfoérd av hogskolan i Jénkoping (Wilder, 2006)
med inriktning pa effekten av personlig assistans for sjalvbestammande hos
personer med intellektuella funktionsnedsattningar eller hos personer med
flera funktionsnedséttningar, visade att inga svenska eller internationella
studier fanns att tillgd. Litteraturdversikten resulterade i en sammanstallning
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over forskningsresultat, med fokus pa vilken effekt personlig assistans har
for assistansberattigade vuxna med fysiska funktionsnedsattningar. Over-
siktet resulterade i sex studier. Fyra av studierna jamforde tva typer av vard-
modeller, konsumentstyrd vilket & modellen for flexibel personlig assistans
och bolagsstyrd i vilket stodet utfors i hemmet. Resultatet visar att brukare
av konsumentstyrda modellen visar en signifikant stérre ndjdhet och livs-
tillfredstallelse med stodet &n individer vars stod &r bolagstyrt. Den
konsumentstyrda modellen gav flexibilitet, oberoende grad av fysisk
funktionsnedséttning, och gruppens halsoutfall var signifikant battre an
individer med bolagstyrd modell.

Av tidigare litteraturoversikter framgar att det saknas en genomgang av
studier med fokus pa upplevelser av personlig assistans som beskriver eller
mater utfall av reformen eller problematiserar begreppet goda levnadsvillkor
enligt LSS.

2 Syfte och malsattning

Syftet med 6versikten &r att undersoka hur utfallet av personlig assistans,
enligt LSS, beskrivs och varderas i vetenskapliga studier pa omradet: att fa
okad kunskap om hur de assistansberattigade upplever kvalitet pa sin
assistans. Detta med ambitionen att de teman relaterade till kvalitet som
genomgangen visar pa ska kunna utgora utgangspunkt for att formulera mer
konkreta, avgransade och métbara indikatorer pa kvalitet inom assistans-
ersattningen.

3 Metod

Litteraturdversikter anvands i allt hogre grad for att stodja komplexa och
ofta komplicerade beslutsprocesser av policys som inkluderar flera aspekter
och fragestallningar. Fragor som i vilken utstrackning ett visst problem eller
behov finns, hur en intervention fungerar for en viss grupp, eller fragor om
kostnadseffektivitet av en viss reform ar alla utgangspunkter for litteratur-
oversikter. Realistiska synteser dr ett satt att identifiera och fa en végledning
till om mekanismerna i interventionen ar framgangsrika eller om de visar pa
olika eller motstridiga resultat. Fragor som besvaras genom realistisk syntes
ar ” Vad fungerar? For vem? Under vilka omstandigheter? Vilka faktorer
kan hdja policyns inverkan? Inom metodiken for litteraturdversikter finns
enligt Mays (2005) fyra huvudsakliga inriktningar pa litteraturoversikter:
den narrativa (berattande/beskrivande), den kvalitativa, den kvantitativa och
meta-analys eller beslutsanalys (decision analysis). Den realistiska syntesen
utgar fran den narrativa inriktningen inom metoder for litteraturdversikter
(Mays, 2005). Dess primara fokus ligger pa teorier som underbygger inter-
ventioner och syftar att beskriva mekanismer som forklarar varfor en inter-
vention fungerar eller inte for en viss grupp. Svagheten med angreppséttet ar
att resultatet av en realistisk syntes inte nédvandigtvis ger specifika svar

10



Fbrsé krings ka ssan Socialférsakringsrapport 2014:8

som kan anvandas som beslutsunderlag. Med utgangspunkt fran litteratur-
oversiktens syfte kommer den realistiska syntesen att anvandas som modell.

I den systematiska litteraturunders6kningen inleds arbetet med att faststalla
ett tydligt syfte for att strukturera fragestéallningen. Syftet ska vara vég-
ledande for de inklusions- och exklusionskriterium som Oversikten ska utga
ifran.

Arbetsprocessen for litteraturversikten ar ssmmanfattad i figur 1. Utifran
syftet definieras inklusions- och exklusionskriterier for litteratursokningen
som ocksa ar vagledande for vilka databaser som ar aktuella for litteratur-
sOkningen. UtGver databaser for vetenskapliga artiklar kan dven annan
litteratur vara aktuell beroende pa amnesomrade, sasom gra litteratur (Mays
2005) och sedan tidigare kanda kallor, inkluderas i underlaget. Resultatet av
sOkningarna gav artiklar, avhandlingar och utredningsunderlag, vilka sam-
manlagt kommer att bendmnas studier” i litteraturdversikten.

Ett andra steg i processen ar att infor litteratursokningen bygga upp sok-
stréngar i respektive databas. Dessa sokstrangar ska precisera sékningens
traffsékerhet utan att riskera att exkludera intressanta traffar. Sokstrangarna
behdver justeras for varje databas, vars sokmotorer har olika kanslighet i
traffar och ar uppbyggda med skilda soktermer. En genomgang av antalet
traffar ger en forsta 6vergripande exklusion av artiklar baserad pa titlar. |
samma steg gors vidare en beddémning av relevans gentemot inklusions-
kriterierna vid genomldsning av artiklarnas sammanfattning (abstracts). I det
hér stadiet exkluderas artiklar pa grund av duplikater och/ eller genom att
artiklarna inte moter inklusionskriteriet. Exkluderade artiklar listas i tabell
och anledningen till exkluderingen redovisas separat pa gruppniva altern-
ativt for varje artikel for sig (urval 1). De kvarstaende artiklarna lases i
fulltext och deras relevans bedéms utifran definierade inklusions- och
exklusionskriterier (urval 2).

| det foljande steget, kvalitetsbeddmningen, gors en noggrannare utvarder-
ing av artikelns uppbyggnad, urval, studiedesign och metod for resultat
(urval 3). Artiklarna grupperas i tre grupper, hdg, mellan och lag kvalitet.
Utifran det sista urvalet av artiklar, hdg och mellanhdg kvalitet, genomfors
en tabulering av teman, sa kallad dataextraktion, utifran de kategorier som
framkommer av artiklarna. En sammanfattning av slutsatserna noteras
parallellt. Kvalitetssakringen och dataextraktionen &r genomforda enligt
forlaga i SBU:s handbok (SBU, 2013) och redovisas i en extern bilaga
(Forsékringskassan, 2014). | dataextraktionen dver artiklarnas utfall fram-
kommer teman 6ver vad assistansen har betytt, enligt de intervjustudier som
gjorts av assistansberéttigade och anhériga. Dessa teman har komprimerats
och sammanfattats i kapitel 7, tabell 4, kolumn 2.

En genomgang av lag och forarbetens definition av LSS intentioner och
malsattningen goda levnadsvillkor inleder kapitel 7. En analys av artiklarnas
utfall, relaterat till LSS, presenteras vidare, utifran Donabedians modell, en
konceptuell ram for att undersdka och vérdera vardkvalitet (Donabedian,
2005). Dérefter redovisas resultatet av litteraturéversikten i tabell 3. Tabell-
en bestar av tre kolumner, den forsta utgors av LSS intentioner och utgar
fran lagens avsnitt om Verksamhetens mal och allménna inriktning samt
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Ratten till insatser, uttryckt i § 5— 8. Teman som framkommer av data-
extraktionen over studiernas resultat har klustras i en syntes som redovisas
som utfall av gemensamma teman. Dessa redovisas som utfall i kolumn 2.
Teman i kolumn tva syntetiseras till en ytterligare niva och har tolkats som
évergripande och centrala aspekter pa kvalitet som uttryckts genom assi-
stansberattigades och anhérigas upplevelser av assistansens betydelse, vilka
redovisas i kolumn 3. | syntesen konkluderas &ven artiklarnas resultat i en
sammanfattande diskussion, som aterges i kapitel 8. | slutsatserna ges dven
rekommendationer 6ver insatser for att utveckla Forsakringskassans verk-
samhet.

Figur 1 Processkarta éver sékningar och metod for litteratur-
so6kningen som ligger till grund for rapporten

Identifiera studier

~
eUrval 1
*Bedodmning av relevans av titlar och abstracts
. . o J
Inklusion/exklusionskriterier
~

eUrval 2
eInkludering/ exkludering av abstracts enligt kriterier

J
Kvalitetsbedomning N
eUrval 3

eExkluderade artiklar enligt kvalitetsbedémning
J
Dataextraktion
~
eArtiklar som ligger till grund fér dataextraktion och
syntes
J

Syntes

€€€<
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4 Inklusions- och exklusionskriterier

Inriktningen pa artiklar som sokts har varit framst nordisk men ocksa dvrig
internationell forskning om utfall i vardagslivet for personer som uppbéar
personlig assistans. Avgransningen av artiklar har gjorts med fokus pa
forhallanden i framfor allt Sverige men aven Norge och Danmark pa grund
av likheter i utformandet av stod och service till malgruppen. En liknande
lagstiftning finns &ven i Storbritannien, varfor artiklar om implementeringen
av personlig assistans dar har inkluderats i sékningarna. LSS som réttighets-
lagstiftning ar dock unik i sin utformning och darfor kan inte en direkt
jamfoérelse av studier av effekter goras med motsvarande utredningar av
funktionshinderreformer i andra lander.

Den unika utformningen av LSS medf6ér en begransning av sokningar till
framfor allt svenska studier. En sadan begransning av material till ett fatal
forskargrupper kan vara forenat med kvalitetsbrister enligt den vagledning
for systematiska litteraturdversikter som anvands av Statens beredning for
medicinsk utvérdering (SBU). Enligt flera forfattare (Schlosser, 2007 Mays,
2005) ar dock en geografisk avgrénsning vid sokning av litteratur befogad
om en behandling, intervention eller subpopulation finns att tillga i begrans-
ad omfattning, vilket ar karakteristiskt for LSS och dess implementering. Av
samma skél ar det ofta tillrackligt att inkludera ett begrénsat antal databaser,
om inte det finns god anledning att tro att relevant litteratur aterfinns i
bredare sokning.

De kvantitativa studier som finns for att belysa utfallet av personlig assist-
ans ar framfor allt underlag for utredningar och uppféljningar, framtagna av
myndigheter med ansvar for forvaltningen eller uppféljning av personlig
assistans, framfor allt Forsakringskassan, Socialstyrelsen och sedan den 1
juni 2013 Inspektionen for vard och omsorg, IVO. Dessa utredningar ar
sedan tidigare kand kunskap. Det finns &ven ett antal kvalitativa vetenskap-
liga studier med fokus pa upplevelsen att leva med personlig assistans, som
med fa undantag ar genomforda i Sverige. Dessa studier finns inte kartlagda
i sin helhet. Det finns vidare en bristande kunskap om anhdérigas upplevelser
av att leva med assistenter i familjelivet, vilket &r en betydande kunskap for
att fa en helhetshild av implikationer av personlig assistans. Av det skalet
medtas &ven intervjuer av anhoriga som ett inklusionskriterium.

Genom att enbart inkludera vetenskaplig litteratur sa riskerar en litteratur-
Oversikt att medfora en 6verskattning av interventionens effekt enligt
Schlosser (2007). Detta av anledning att det framst &r positiva resultat av
interventioner som publiceras i vetenskapliga artiklar. FOr att maximera en
breddning av underlaget har sa kallad gra litteratur inkluderats i Gversikten,
det vill s&ga studier som ar utférda av andra aktorer an universitet och
hogskolor. Exempel pa gra litteratur ar kommunala utredningar och utred-
ningar gjorda av statliga myndigheter som ansvarar for forvaltningen och
tillsynen av personlig assistans. Problemet med gra litteratur &r att dessa
studier inte finns samlade i gemensamma storre databaser och darfor kan
vara svara att fa kainnedom om och tillgang till.
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Forsakringskassan

Tabell 1 Kriterier for inklusion- och exklusion av artiklar

Inklusion

Exklusion

Utférande av personlig assistans relaterat till;
e sjalvbestammande, integritet, frivillighet

Effekt av personlig assistans relaterat till;

o mojlighet att leva som andra, sjalvstéandig-
het, full delaktighet i samhallslivet

e goda levnadsvillkor

LSS och juridik

a. LSS i forhallande till arbetsratt
b. Analys av prejudicering av LSS
c. Réttsoversikter éver domslut

d. Ovr. juridisk analys av LSS

LSS; rattigheter for assistansberattigade

Arbetsmiljo- och yrkesrelaterade
forhallande for personliga assistenter

ICF

LSS och handlaggning

Engelska, svenska, norska, danska

LSS verksamheter, andra &n personlig
assistans

Publicerats artiklar &ren 1994 — 2013

Personlig assistans och
marknadsreglering

Artiklar som publicerats internationellt i peer
reviewed journals

Narliggande samhéllstjanster, andra &n
personlig assistans (habilitering,
transport)

Intervjuer med assistansberattigade och
anhdriga (kvalitativa studier)

Registerstudier

Gra litteratur (inklusive utvarderingar)

Litteraturoversikter med inriktning personlig
assistans inom LSS

I inklusionskriterierna har dven medtagits litteraturdversikter med inriktning p& implementeringen av
personlig assistans i syfte att f& en bred éversikt dver det aktuella kunskapsomradet. Artiklar har sokts
for perioden 1994-2013, vilket omfattar perioden for LSS reformens implementering.

5 Litteratursokning

Utgangspunkt for genomforandet av sokningarna av litteratur har varit en
stravan att inkludera medicinsk, sociologisk, psykologisk, social samt
vardvetenskaplig forskning. Av de fem databaser som valts har Pub Med,
Medline och Psycinfo en medicinsk inriktning medan en databas med
allmént samhaéllsvetenskaplig inriktning & Web of Science. Databasen
SveMed+ &r en medicinsk databas inom Skandinavien som indexerar ett
brett spektrum av artiklar, fran popularvetenskap till vetenskapligt granska-
de artiklar med fokus pa medicinsk forskning. Sprak har begransats till
nordiska sprak och engelska, geografiskt tackte sokningarna Vasteuropa,

Nordamerika och Australien.

Utfall av goda levnadsvillkor for assistansberéttigade &r ett smalt sok-
omrade, vilket soktraffarna har bekréaftat. Sokning av litteratur inom
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omradet visade att det finns ett begransat antal studier som genomforts i
form av intervjuer med assistansberattigade och anhériga, vilka framst &r
inriktade att analysera skilda vérdeord i lagstiftningen utan att diskutera
begreppet "goda levnadsvillkor” enligt LSS. Geografiskt aterfanns studier
framst fran Sverige, liksom fran Norge och Storbritannien. En sarskild
sokning av portalen DiVA gjorts som ett komplement till databaserna.
DiVA &r en gemensam soktjanst och ett oppet arkiv for forsknings-
publikationer och studentuppsatser producerade vid 30 larosaten i Sverige.
Resultatet av sokningarna av databaserna och sokord aterges i bilaga 2.

Som ett komplement till databaserna har argangarna 2013 och 2012 i den
vetenskapliga tidskriften ”Disability & Society” handsokts. Valet av
"Disability & Society” ar motiverat da tidskriftens inriktning passar till
fragestallningen. Tidskriften tar upp fragor om funktionshinder i samhalls-
debatten och inkluderar artiklar med fokus pa manskliga rattigheter, dis-
kriminering, definitioner, policy, praktik men inkluderar framfor allt ett
brukarperspektiv. Av tidsskal har de tva senaste argangarna inkluderats i
sokningen.

Personlig assistans utfors av bade kommunal och statlig verksamhet. Inom
den gra litteraturen har utredningar inkluderats med inriktning pa forvalt-
ningars verksamhet och utfall. Rapporter fran Socialstyrelsen har inklud-
erats pa grund av myndighetens davarande tillsynsansvar 6ver personlig
assistans som forvaltas pa kommunal niva. Forsékringskassan har inklud-
erats pa grund av sitt uppfoljnings- och utredningsansvar dver utvecklingen
av den statliga assistansersattningen. Kommunerna har motsvarande ansvar
och utredningsuppgifter.

Redovisning av sokningar i dessa kompletterande kéllor redovisas i bilaga 3.
De studier som bedémdes relevanta for syftet aterfinns i tabell 2.

Efter kontroll av dubbletter aterstod 33 publikationer for genomgang.
Sammanlagt 22 studier bedomdes inte uppfylla kriterierna for inklusion,
vilka redovisas i bilaga 4. | exklusionen uteslots med ett undantag monogra-
fier och gra litteratur. Anledningarna till exklusion var flera. En del studier
behandlar &mnet funktionshinder och rattigheter. Flera studier behandlar
aspekter av livskvalitet och levnadsvillkor for personer med fysiska
och/eller psykiska funktionsnedsattningar, som inte &r direkt relaterade till
personlig assistans. Andra studier behandlar systemet personlig assistans i
andra lander och diskuterar effekten for olika grupper av anvandare utan att
innefatta resultat av kvalitativa studier. Nagra publikationer jamfor olika
former av upplégg av assistans i olika lander, inklusive Sverige. Det finns
aven ett antal studier som beskriver olika gruppers erfarenhet av funktions-
nedsattning och funktionshinder, utan att personlig assistans inkluderas.
Flertalet studier behandlar olika matt pa livskvalitet for personer med
funktionsnedséttning, bland annat relaterat till boendeform. Ett par studier
beskriver ngjdhet med liknande samhéllservice, framfor allt socialtjanst, for
personer med bade fysiska och psykiska funktionsnedsattningar. Ett antal
utredningar hanterar slutligen brukares grad av nojdhet och erfarenhet med
andra LSS insatser dn personlig assistans.
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6 Kvalitetsgranskning och dataextraktion

| handbdcker Gver metoder for systematiska litteratursokningar lyfts svarig-
heten med att kvalitetsgranska kvalitativa studier. Forfattarna menar att det
saknas en standardiserad modell for hur man ska ga tillvaga for att bedéma
utfallet av en kvalitativ studie (Popay, 1998). Forfattarna menar ocksa att
det ar av vikt att de granskade studierna, sarskilt de med sma urval, for-
medlar tillrdcklig bakgrundsinformation for att man i en litteraturéversikt
ska kunna beddma om resultatet &r generaliserbart till andra liknande
omsténdigheter. Vid bedomning av kvalitativa studier ar det av vikt att
bedéma fenomen och begrepp. Det ska sta klart varfor forskaren har valt
kvalitativ metod for att analysera data och varfor en viss inriktning har
gjorts. Lasaren ska vidare kunna forsta om datainhamtningen och vald
analys metod &r motiverad. En vasentlig aspekt ar att den person som utfér
oversikten ar val insatt i fragestallningarna och kan gora en bedémning om
vad data verkligen representerar (Schlosser, 2007).

Enligt SBU:s handbok for utvardering av metoder inom halso- och sjukvard
(SBU, 2013) ar de kriterier som anvands for att beddma den vetenskapliga
tillforlitligheten i kvalitativa studier som i stort sett detsamma som for
kvantitativa. Studierna bor ha hog lasforstaelse och vara logiskt struktur-
erade, val av metod samt varfor en kvalitativ ansats ar vald bor framga.
Fragorna ska vara valdefinierade, urval och kontext relevant och tydligt
beskrivna. Metodavsnittet ska vara grundligt redovisat liksom hur data och
resultat ar relaterade till varandra. Forforstaelse paverkar forfattaren under
hela projektets gang, vilket generellt ar en viktig del av motivation for att
inleda forskning kring ett sarskilt &mne, men kan bidra till begréansad
objektivitet vid resultatbeddomning. Forskaren bor darfor redogora for hur
denne hanterat sin forforstaelse. Enligt SBU:s mall for kvalitetsgranskning
av studier med kvalitativ forskningsmetodik utifran patientupplevelser, ska
en sammanfattning goras av studierna dar en en bedémning ingar om i
vilken utstrackning det vetenskapliga underlaget har svagheter utifran fem
faktorer: metodologiska brister, det vill s&ga studiekvalitet, risk for sned-
vridning av resultat (bias), bristande samstammighet (heterogenitet),
bristande relevans (indirectness), bristande precision i data och risk for
bekréaftelse av tidigare fynd (publikationsbias).

Féljande studier bedémdes efter genomlésning av fulltext uppfylla kriterier
for inklusion. En detaljerad kvalitetsgranskning och dataextraktion av
studierna aterfinns i en extern bilaga till rapporten (Forsékringskassan,
2014).
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Tabell 2 Inkluderade studier med hég och medelhdg studiekvalitet
Forfattare Artiklar Larosate
1 (Ahlstrém, 2000) Tre karnfulla berattelser — Anhérigas  Psykiatri och habilitering

uppfattningar om vad assistans
innebar for den funktionshindrade
och hur de etiska vardegrunderna |
LSS tillampas

Orebro lans landsting

2 (Ahlstrém, 2011) Family members’ experiences of Vardalinstitutet, Lunds
personal assistance given to a universitet
relative with disabilities
3 (Askheim, 2010) Personal Assistance for People with  Lillehammer University
Intellectual Impairments:
Experiences and dilemmas
4 (Giertz, 2008) Ideal och vardag Institutionen for
— inflytande och sjalvbestammande ~ vardvetenskap och
med personlig assistans socialt arbete,
Vaxjo universitet
5 (Olsson, 2012) Stdd och belastning — foréldrars Norsk senter for
erfarenheter av personlig assistans barneforskning
till barn med autism och
utvecklingsstorning
6 (Wadensten, The Struggle for Dignity by People School of Health and
2009) with Severe Functional Disabilities Science, Jonképing
University
7 (Wadensten, Ethnical Values in Personal Department of Public
2009) Assistance: Narratives of People Health and Caring
with Disabilities Sciences, Uppsala
University
8 (Anderberg, 2007) Peer assistance for personal Lund Universitet
assistance: analysis of online
discussions about personal
assistance from a Swedish web
forum for disabled people
9 (Bahner, 2012) Legal Rights or Simply Wishes? The Department of Social
Struggle for Sexual Recognition of Work, University of
People with Physical Disabilities Gothenburg
Using Personal Assistance in
Sweden
10  (Eriksson, 2002) Funktionshindrade om samhallets Institutionen for sam-
stdd — en kvalitetsundersdkning hallsvetenskap, Social
inom LSS omsorgsvetenskap,
Karlstad universitet
11  (Glendinning, New kinds of care, new kinds of University of Manchester
2000) relationships: how purchasing

services affects relationships in
giving and receiving personal
assistance
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Sammanlagt aterstar 11 studier for dataextraktion och syntes. Av artiklarna
med hog kvalitet ar atta stycken utférda i Norden, sju i Sverige och en i
Norge. Fyra studier &r utforda av samma forfattare och i tre av studierna
ingar dven samma andra forfattare. | tabell 2 utgar studie 67 fran samma
data set. Studie 2 utgor intervjuer av ett urval av familjemedlemmar till de
assistansberattigade som intervjuats i studier 6-7. Studie 1 visar pa samma
urval som studie 67 och relaterar tillsynes fran samma dataset, d&ven om
artiklarna ar skrivna med nio ars mellanrum. Utav studierna med medelhdg
kvalitet &r tva utforda i Sverige och en i Storbritannien. En studie i urvalet ar
en licentiatavhandling och en studie ar publicerad i rapportserie vid Orebros
lans landsting. De 6vriga studierna ar artiklar fran tidskrifterna Disability &
Society, Nursing Ethics, Health and Social Care och Sexuality & Disability.
Kvalitetsgranskningen &r genomford enligt forlaga i SBU:s handbok (SBU,
2013).

Samtliga studier har fokus pa att forklara och beskriva betydelsen av person-
lig assistans for den assistansberéattigade utifran genomforda intervjuer.
Urvalet av respondenter i intervjuerna ar bade fokusgrupper och enskilda
intervjuer. Respondenter ar assistansberéttigade med kommunikativ for-
maga. Barn ingar inte i underlaget, det framkommer dock inte i studierna
den exakta nedre aldersgransen. En studie har ett fokus pa assistansberattig-
ade med intellektuella funktionsnedsattningar (Askheim, 2010). Aven om
ambitionen har varit att fa ett representativt underlag av assistansberattigade
beskriver forfattarna det som problematiskt att fa med respondenter med
svarare kommunikativa begransningar (Giertz, 2008). Underlaget av studier
i litteraturoversikten &r darfor inte representativ for hela malgruppen assist-
ansberattigade. Studiepopulationerna omfattar bade personer med kommun-
al personlig assistans och personer som har statlig assistansersattning.

Vid bedémning av kvalitet i kvalitativa studier finns inte skarpa granser
(Popay, 1998). For att géra en beddmning av kvalitet har darfor flera strat-
egier anvénts parallellt. En végledning har varit SBU:s mall for kvalitets-
granskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik utifran patien-
tupplevelser, vars fragor inte till fullo kan besvaras utifran artiklarnas
komprimerade sammanséttning. Den mest omfattande studien, i rapportform
(Ahlstrom, 2000), visade sig vara mest uttbmmande pa dataextraktion och i
ovrigt visade hog kvalitet avseende metod. Rapporten har utgjort en gener-
isk utgangspunkt i bedomning av de 6vriga studiernas kvalitet.

| en dataextraktion ¢ver studiernas utfall framkommer teman 6ver vad
assistansen har betytt utifran intervjuer av de assistansberdttigades och
anhorigas egna upplevelser. Tabulering av studierna med utdrag av teman
och sammanstéllning av slutsatser finns redovisade i extern bilaga (Forsék-
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ringskassan, 2014). Dataextraktionen har gjorts enligt SBU:s mall for
synteser (SBU, 2013).*

Genom att gora en syntes av studiernas utfall framkom att vissa teman var
aterkommande i samtliga tabulerade studier. Dessa utfall av gemensamma
teman har sammanstallts i tabell 4, kolumn 2.

7 Utfall och upplevelser av god kvalitet i personlig
assistans

LSS som réttighetslag slog fast den humanistiska ménniskosyn som innebér
en ovillkorlig rétt till och respekt for méanniskovardet, oférandrat av funkt-
ionsnedsattning. | och med den nationella handlingsplanen ”Fran patient till
medborgare” (Socialdepartementet, 2000) frangicks det medicinska synsétt-
et att se pa personer med funktionsnedsattning som patienter till utdvare av
medborgliga fri- och rattigheter. LSS insatsen personlig assistans utgor det
starkaste uttrycket for detta paradigmskifte mot ett forstarkt medborgarskap
inom funktionshinderpolitiken. Reformen ska férverkligas genom att mynd-
ighetsforetradare och personal verkar for att de assistansberattigade far goda
levnadsvillkor.

7.1 Rattigheter och goda levnadsvillkor

Goda levnadsvillkor i LSS ar ett 6vergripande begrepp som anger kvalitet
och niva pa de sarskilda insatserna (Socialstyrelsen, 2007), som uttrycker att
insatser ska forebygga, minska foljderna av och kompensera for funktions-
hinder. Dessa ska vara samordade och utformade sa att det starker den
enskildes mojligheter att leva ett sjalvstandigt liv och kunna delta aktivt i
samhallslivet. Insatserna maste grundas pa behov och 6nskemal som den
enskilde tycker &r angeldgna. Socialstyrelsen tar a&ven upp vardet” kontinui-
tet” och "helhetssyn”, i vilket ingar ett tydligt krav pa samordning. Helhets-
synen &r i sig en forutsattning for goda levnadsvillkor. Goda levnadsvillkor
handlar saledes bade om vad som ska astadkommas med LSS insatserna
men &ven kvaliteten i bemotande fran myndighetensforetradare och personal
(Lewin, 2011). Grunden for goda levnadsvillkor bestar darmed inte av en
ratt uppfattning som ska normeras for gruppen assistansberéttigade, utan
utgdér en sammanfattande bedémning av den assistansberattigades upp-

1 Dataextraktionen bestar, utéver information om forfattare, artal, larosate och land av
foljande omraden:

1. Populationen eller del av populationens sammansattning med antalet deltagare,
demografisk information (kon, alder), bortfall om det rapporterats och eventuella
kontrollgruppens sammansattning.

2. Vilken metod som har anvénds och antalet tillfallen fér insamling av data.

Resultat av studierna, komprimerade till teman grupperingar av teman och grupper
eller kluster av teman.

4. Sammanfattning av studiernas resultat som innefattar forfattarens bedémning av
betydelsen av personlig assistans, relaterat till olika grupper av assistans-
beréttigade och anhdériga.
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levelse av vad assistansen har betytt for sin vélfard, bade genom bemotande
fran myndighet och fran personal, liksom av utférandet av assistansen.

Uppfyllelse av intentionerna fér ”goda levnadsvillkor” i LSS kommer till
uttryck i lagens avsnitt om Verksamhetens mal och allménna inriktning
samt Ratten till insatser, dar intentionerna i LSS finns utvecklade, dels for
forvaltningens utférande och dels for utfallet av personlig assistans.

I LSS anges i kap 2, 8 5 att insatser ska verka for att framja jamlikhet i
levnadsvillkor och full delaktighet i samhéllslivet. Malet ska vara att den
enskilde far mojlighet att leva som andra. Verksamheten enligt § 6 ska vara
av god kvalitet, grundad pa respekt for den enskildes integritet och sjalv-
bestammanderétt, den enskilde ska ges inflytande och medbestammande
Over insatser. Kvalitet i verksamheten ska systematiskt utvecklas och sékras.
Nér insatser galler barn ska barnets bésta, i enlighet med konventionen om
barnets rattigheter (Proposition 2009/10:232).

| § 7 anges att den enskilde sammantaget, genom insatser utifran LSS
intentioner, tillforsékras goda levnadsvillkor. Insatserna ska vara varaktiga
och samordnade och anpassas till mottagarens individuella behov samt
utformas sa att de ar lattillgangliga for de personer som behéver dem och
starker formagan att leva ett sjalvstandigt liv. Insatser ska, enligt § 8 ges
enbart om den enskilde begar det. | § 8 anges dock ett undantag for princip-
en om sjalvstandighet, i de fall den enskilde ar under 15 ar eller uppenbart
saknar formaga att pa egen hand ta stallning, kan vardnadshavare, god man,
formyndare eller forvaltare begara insatser. Vidare anges i § 8 ett sarskilt
hansynstagande till barn, att barn ska ges relevant information och mojlighet
att framfora sina asikter som ska tillmatas betydelse i forhallande till alder
och mognad. Den enskilde har rétt att muntligen vid besok Iamna uppgifter
om det inte finns sarskilda skal mot det. Den enskilde ska slutligen under-
rattas om sina rattigheter enligt LSS.

De intentioner som kommer till uttryck i LSS kap 2 § 5-8 ar dmsesidigt
forstarkande och till viss del synonymer, sdsom medbestamande, inflytande
och valfrihet. Dessa speglar samma politiska avsikt att starka den assistans-
berattigades sjalvstandighet gentemot myndighetsforetradare och personal.
Sjalvbestammande star inte i kontrast till beroende (Giertz, 2008; Lewin,
2011) utan tvartom ar det genom att forlita sig pa det personliga stodet som
den assistansberattigade kan fa ett sjalvstandigt liv pa egna villkor och efter
egna 6nskemal. Nara anknytet till sjalvbestammande ar vérdet valfrihet som
ges tyngd i LSS propositionen och ska likstallas med vérdet integritet
(Lewin, 2011). Under rétten till insatser betonas ocksa att LSS stodet ar
frivilligt.

7.2 Process- och resultatutfall

En sammanstéllning av studiernas utfall, relaterat till LSS, presenteras i
tabell 3 utifran Donabedians modell. Modellen ar en konceptuell ram for att
undersoka och vérdera vardkvalitet utifran kategorierna Struktur, Process
och Resultat (Donabedian, 2005). Med Struktur menas materiella resurser
sasom inrattningar och utrustning. De Ovriga tva kategorierna ar Process
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vilket innefattar de aktiviteter som personal utfor, sasom handlaggning, samt
Resultat, det vill saga utfallet av aktiviteters effekt pa mottagarens valfard.

Strukturen, de materiella resurserna, ar forutsattningar men sager inget om
vardkvaliteten. | processen kan kvaliteten i verksamheten bedémas genom
en detaljerad beskrivning av ett handelseforlopp som kan skilja ut bra
processer fran daliga. Enbart processen kan dock inte saga allt om kvaliteten
av insatserna. Resultaten av de olika insatserna ar ocksa av stor vikt.

Exempelvis racker det inte att tala om hur manga ganger en insats sker om
man inte samtidigt beskriver vad som gors och pa vilket satt. Darfor ar
relationen som finns mellan process och resultat, det vill sdga verksam-
hetens arbete och mottagarens upplevelse av insatsen viktigt att parallellt
belysa och folja upp for att kunna beddéma en insats kvalitet.

Resultatet sager inte sa mycket om hur vél nagot har fungerat som det varit
tankt, det vill saga kvaliteten pa insatsen utifran lagstiftningens intention.
Déremot visar resultat pa utfallet av strukturen och processen, det vill saga
om verksamhetens organisering, de samlade resurserna och de aktiviteter
som mottagare av insatser fatt ta del av har varit andamalsenliga sett till
lagstiftningens malsattning.

7.3 Sammanstallning av litteraturoversiktens resultat

Barbro Lewin (2011) beskriver LSS ur ett medborgarperspektiv och delar in
lagens paragrafer utifran Donabedians modell om process och resultat. Det
vill saga i dels varden som handlar om hur stodet ska ges (process); utga-
ende fran kapitel 2, § 5-6 jamlikhet, delaktighet, sjalvbestammande, integr-
itet och dels varden som handlar om vad stddet ska leda till (resultat); sjalv-
standighet, goda levnadsvillkor och frivillighet, sammanfattat i kapitel 2, 8
7-8.

| tabell 3 foljer en analys av LSS intentioner, uttryckta genom 8 5 (delaktig-
het), 8 6 (sjalvbestammande, integritet), § 7 (sjalvstandighet) och § 8 (fri-
villighet) relaterat till de utfall som framkommit av litteraturdversiktens
resultat.

Den forsta kolumnen i tabell 3 utgdrs av LSS intentioner, uttryckta i de
paragrafer som beskriver hur insatser inom lagstiftningens ram ska ges och
vad insatserna ska leda till for att resultera i goda levnadsvillkor, enligt
Donabedians modell och Lewins tolkning av LSS. Relaterat till LSS intent-
ioner, visas i den andra kolumnen (utfall) en sammanstélining av de teman
som de genomgangna studierna uttrycker att den assistansberattigades och
anhdrigas uppfattning ar av assistansens kvalitet. Sammanstallningen av
teman &r uppdelat i process- och resultatutfall.

I den tredje kolumnen (upplevelser) redovisas en syntes av litteraturoversik-
tens resultat i form av tre centrala och 6vergripande aspekter pa kvalitet
utifran den subjektiva upplevelsen av assistansens betydelse som fram-
kommer avstudiernas intervjuer. Resultatet visar att personlig assistans
k&nnetecknas av att den assistansberéttigade kan i sin dagliga livsforing
kénna en kontroll Gver sin assistans, saker och trygg i forhallande till sin
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assistent och utforda assistans samt att insatser genom personlig assistans
resulterar i ett valbefinnande, bade for den assistansberattigade likval som
for dennes anhoriga. Litteraturdversikten visar att foljande resultatutfall av
teman for personlig assistans, liksom tre aspekterna pa upplevelser for
assistansberattigade saval som for anhoriga, ar kannetecknande for kvalitet
och vagledande for uppfyllande av LSS intentioner.

Tabell 3

Syntes av process och resultatutfall av studiernas teman och
tolkning av individens upplevelser av personlig assistans,

relaterat till intentionerna i LSS

PA=personlig assistans, AB=assistansberéattigad

Intentioner Processutfall avteman géllande Verksamhetens Individens
enligt LSS mal och allménna inriktning upplevelse
LSS §5 Aktivt deltagande Upplevelse av
Delaktighet Allsidigare kontroll
LSS §6 Frihet att valja PA Upplevelse av
Sjalv- God kommunikation och personkemi med PA kontroll
bestammande |nfiytande av organisering av PA

Gott bemétande fr&n myndigheter

PA ger praktisk hjalp i vardagslivet och vid

rehabilitering
LSS §6 Behalla privat sfar for AB och 6vrig familj Upplevelse av
Integritet Kontinuitet i PA saker och trygg

Gott bemétande fr&n myndigheter

Omsesidig respekt mellan AB och PA

Trygghet i nara relationer

Resultatutfall av teman gallande Ratten till

insatser
LSS §7 Okad valfrihet, rikare liv Upplevelse av
Sjalv- Utveckla intressen k9;1t)trcf)_ll OChd @
standiahet S vélbefinnande for

g lfontmunet i PA AB s&val som for

Okad flexibilitet anhorig

Okad framférhallining

Minskat beroende av vanner/familj

Gemenskap

Vanskap

Socialt liv genom 6kad rérlighet
LSS §8 Frihet att valja PA Upplevelse av
Frivillighet Inflytande vid organisering av PA med avseende p& kontroll

aktiviteter och schema

Inflytande vid planering av bostad, fritid och
sysselsattning
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7.4 Behov av utveckling av indikatorer

Litteraturoversikten visar sammanfattningsvis att kunskapen om vad person-
lig assistans i praktiken har for betydelse i relation till begreppet goda
levnadsvillkor ar begransad. | sammanstaliningen av teman framgar inte av
studiernas resultat utfall pa jamlika levnadsvillkor enligt & 5, som &r en
central malsattning i LSS. Anledningen &r att referenser till levnadsvillkor
for assistansberattigade i relation till andra malgrupper saknas i de genom-
gangna studierna. Av sammanstallningen framgar ocksa att de kvalitets-
indikatorer som studierna tar upp ar gemensamma for kvalitetsindikatorer
inom vard och omsorg.

Som tidigare framgatt representerar inte studierna som ingar i litteraturéver-
sikten den fullstandiga malgruppen av assistansberéattigade, vilket avspeglas
i Oversikten resultat. Bland annat framkommer inte teman som relaterar till
de tre grundldggande behoven i intervjuerna och det finns inte ett tydligt
perspektiv som belyser alder eller olika funktionsnedséattningar, framforallt
av kommunikativ art. For att fa en tydligare bild av assistansersattningens
olika malgrupper och deras upplevelser, behdvs kompletterande studier.

De tre 6vergripande aspekterna pa kvalitet; kontroll, saker och trygg samt
valbefinnande i tabell 3 ger en vdgledning till hur de assistansberattigade
och anhdriga uppfattar hur personlig assistans har gett stod till att uppfylla
intentioner i LSS, sasom integritet, valfrihet och aspekter av sjalvbestamm-
ande. Daremot saknas i studierna ett vidare resonemang om hur utfallen av
insatserna och upplevelserna, som helhet, forhaller sig till lagstiftningens
begrepp av goda levnadsvillkor enligt LSS, kap 2 § 7.

Dessa aspekter &r gemensamma for samtliga assistansberéttigade, om an i
olika omfattning. Konkreta, avgransade och matbara indikatorer pa kvalitet
behover darfor utvecklas vidare for att fanga upp olika gruppers upplevelse
av sin assistans som andamalsenlig. Det ar av vikt att utvecklingen av
forvaltningen av personlig assistans utformas med atgarder som beaktande
av skillnader mellan olika grupper av assistansmottagare och att uppféljning
av insatserna gors utifran de skilda gruppernas utgangspunkter.

8 Personlig assistans, en balansgang

Flera studier (Anderberg, 2007; Ahlstrém, 2000; Giertz, 2008; Glendinning,
2000) bekréaftar att personlig assistans ger ett storre inflytande 6ver egna
livsvillkor &n andra likartade stodformer ger. Mgjligheter i form av 6kad
rorelsefrihet och sjalvstandighet, 6kad mojlighet till inflytande och med-
bestdammande &r storre &n vid tidigare hjalpformer.

Ur anhdrigas perspektiv visar resultat fran intervjuer att LSS lagens intent-
ioner uppfyllts i vissa avseenden, medan det i andra avseenden finns pro-
blem av olika slag som staller krav pa den assistansberattigade (Giertz,
2008). Ett flertal studier drar slutsatsen att personlig assistans har stor
betydelse for sjalvstandighet och delaktighet, forutsatt formaga fran den
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assistansberattigade att utova kontroll over insatser, likvél som rekrytering
och formaga att i 6vrigt administrera den personliga assistansen (Anderberg,
2007; Askheim, 2010 Olsson, 2012; Wadensten, 2009).

8.1 Anvandarkontroll

Ett par studier tar upp en central aspekt som galler anvandarkontroll fér
olika grupper. Mojligheten for den assistansberattigade att kontrollera sin
assistans ar relaterat till frigan om grad av professionalisering av yrkes-
gruppen personliga assistenter (Askheim, 2010; Giertz, 2008). Ett svart
dilemma uppstar dér den assistansberdttigade har en intellektuell funktions-
nedsattning som innebar hinder att utéva principen om inflytande och
medbestdammande. Den éverskuggande problematiken for personlig assist-
ans enligt studier (Askheim, 2010; Giertz, 2008) &r darfor hur principen om
anvandarkontroll ska praktiseras nar den assistansberattigade med svag
anvandarkontroll, sasom vid intellektuella funktionsnedsattningar eller nar
sma barn ar malgrupp for personlig assistans. Ett viktigt argument mot en
professionalisering av personlig assistans &r att Independent Living-
rorelsens ideologi, som ligger till grund for LSS lagstiftning kan under-
mineras med en forstarkt omsorgsprofil pa yrkesgruppen personlig assistent.
Detta har gett en paradoxal situation menar Giertz, dar personlig assistans
utfors av personer med begrénsad professionell kompetens, riktad till
anvandare med stora behov av hjalp och med ett komplicerat monster av
behov och kommunikation. Makt 6ver det egna livet forbehalls assistans-
berattigade med stark foretradarrdst som kan hévda sin ratt till inflytande
och sjalvbestdmmande. Askheims studie dver personlig assistans i Norge
nar samma slutsats och menar att denna uppfattning i hog utstrackning aven
ar av betydelse for barn, da utformningen av assistans i huvudsak lamnas
Over till foraldrar och personliga assistenter utan en adekvat utbildning.

Forfattarnas slutsatser om en motsattning mellan malgruppen assistans-
berattigade och stodets utformning &r i linje med en granskning fran Riks-
revisionen (2004:7). | granskningen konstateras att det finns ett motsats-
forhallande mellan reformens avsikt att framja valfrihet, sjalvstandighet och
integritet, och utifran forutsattningen att den assistansberéttigade har for-
maga att ta tillvara sina intressen. Riksrevisionen menar att i praktiken ar det
endast en del av de assistansberattigade som har dessa forutsattningar och
att en betydande del av malgruppen har funktionsnedséttningar som innebar
svarigheter att styra sin assistans. Konsekvenser av svag anvandarkontroll
uppméarksammas aven i en rapport fran Socialstyrelsen (2014) som behand-
lar forutsattningar for barn med personlig assistans. | rapporten fram-
kommer brister med dagens system fOr assistansberéttigade som inte sjalva
kan patala problem eller uttrycka synpunkter rérande sin assistans. Social-
styrelsen menar att dagens regler som medger att egna arbetsgivare kan
anstalla anhoriga som ingar i hushallsgemenskapen som personliga assist-
enter, kan leda till negativa inlasningseffekter for barn och att familjer blir
ekonomiskt beroende av sitt barns assistansersattning. Det kan fa till f6ljd
att sociala aktiviteter med jamnariga barn forsvaras eller innebara att fam-
iljen blir mindre benégen att lata barnet flytta hemifran med foljderna att
barns och ungas utveckling och mgjligheter till sjalvstandighet h&mmas.
Socialstyrelsen papekar att det finns stort behov att kontrollera kvaliteten i
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assistansen, sarskilt hur barns och ungdomars asikter tas tillvara i samband
med uppfdljningar.

Sammantaget véacks fragan av Askheim och Giertz om personlig assistans
ska vara ett stod baserad pa en ideologisk grund, &ven om konsekvenserna
for stodet begransas eller om arrangemanget for personlig assistans ska
utvidgas till en bredare grupp dar principen om anvandarkontroll tonas ner
och i sa fall vilka konsekvenser det medfor. Forfattarnas fragestallning,
likval som rapporterna fran Socialstyrelsen och Riksrevisionen visar att den
assistansberattigades kontroll dver sitt stod ar av central betydelse for
forverkligandet av LSS intention. Det framkommer en motséttning mellan
§ 8 som inkluderar malgrupper med behov av stodinsatser for att styra och
forma sin assistans, parallellt med reformens krav pa den assistansberattiga-
des formaga att utdva kontroll dver sin assistans och forvantningar pa
uppfyllda intentioner enligt LSS.

I den historiska bakgrunden for LSS utformning problematiserades inte
fragan om anvandarkontroll. Samtliga personkretsar gavs samma utgangs-
punkter i lagstiftningen, vilket enligt LSS forskaren Barbro Lewin kan
tolkas som ett mer eller mindre uttryckligt erkdnnande att personen i sig inte
behdvde ha formaga att utéva kontroll. Ett krav som galler samtliga LSS
insatser, inte enbart personlig assistans. Daremot utgor personlig assistans
den insats inom LSS som har storst fokus pa inflytande och valfrihet. Det
finns darfor ett behov att tydliggdra hur lagstiftningens malsattning av
sjlvbestdmmande och sjélvstandighet, for forverkligande av goda levnads-
villkor, ska sékerstallas utifran dagens malgrupp av assistansberattigade.

8.2 Assistansberattigades strategier for kontroll

Betydelse av anvandarkontroll och hur kontrollen skiljer sig mellan olika
grupper aterkommer i samtliga studier i litteraturéversikten. Av intervjuer
framkommer att det &r en svar balansgang att hitta en medelvag mellan
formell arbetsrelation och intima arbetsuppgifter. Intervjuerna visar att det
finns en betydande skillnad mellan olika grupper av assistansberéttigade att
klara denna balansgang. En skillnad som namns &r att personer med med-
fodd funktionsnedséattning ar samre rustade att organisera sin assistans pa
grund av en ovana att fora sin egen talan. Personer med forvarvad funkt-
ionsnedsattning utvecklar i hogre utstrackning strategier for inflytande och
den assistansberattigades inflytande okar ocksa med langre erfarenhet och
Okad kunskap av att ha assistans. I en studie framkommer att kvinnor
uppfattar en hogre utsatthet &n mén nér det géller att klara av att bemaéstra
arbetsgivarrollen for bibehallen integritet och respekt. (Ahlstrom, 2000;
Wadensten, 2009)

En assistansberattigad med hog anvandarkontroll utvecklar strategier for att
hantera den intima och néra relationen som personlig assistans innebar
(Bahner, 2012; Wadensten, 2009). Strategier kan galla kommunikation,
hantera fordomar eller verka konfliktforebyggande genom att lata sig
anpassas till olika personliga assistenter genom att lata assistenten gora det
denne &r bra pa. Férmagan att kommunisera ar en forutsattning for kontroll
Over personlig assistans, vilket i sin tur ar en forutséattning for okad delaktig-
het. En annan strategi som framkommer i flera studier &r att den assistans-
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berattigade planerar for sitt privatliv genom att avsta fran personlig assistans
under vissa tider eller sammanhang for ett 6kat privat- och familjeliv
(Bahner, 2012).

8.3 Privatliv och integritet

Den personliga assistansen beskrivs i samtliga studier som en svar begrans-
ning av privatlivet for den assistansberéttigade och inneb&r samtidigt en stor
insyn i privatlivet fér 6vriga familjemedlemmar (Wadensten, 2009). Detta
galler bade insyn i 6vriga familjemedlemmars privatliv men ocksa att
familjemedlemmar far en insyn i den assistansberéttigades privatliv, vilket
ar sarskilt patagligt i de fall dar anhoriga &r assistenter. Sammantaget
beskrivs personlig assistans som en begréansad/minskad integritet eller
avskildhet for familjelivet som helhet (Ahlstrom, 2000).

Personlig assistans kdnnetecknas av den kansliga balansen mellan beroende
och integritet men utgdr samtidigt en stor majlighet till sjalvbestdammande
(Anderberg, 2007). Av flera studier framgar att personlig assistans kan
uppfattas som ett nodvandigt ont dar det inte finns nagot val, den assistans-
berattigade tvingas vénja sig vid intim personlig hjalp och uppfattar sig som
totalt hjalplds. En grundlaggande respekt for integritet ar av central vikt,
sérskilt i dessa fall. Personlig assistans, som inte beaktar integritet, beskrivs
som utldmnande, besvérande och lamnar den assistansberéttigade med en
kansla av vanmakt (Ahlstrom, 2011). Den ofta ndra och intensiva relationen
mellan en assistansberattigade och dennes assistent kan leda till en arbets-
relation som med tid glider 6ver till en relation som bygger upp ett kénslo-
massigt beroende och Gvergar i en grazon till familjeband. Denna relation
kan ocksa medfora att den assistansberattigade kanner sig sarbar och ute-
ldmnad. En central strategi blir ddrmed for den assistansberéttigade att inte
forlora kontrollen som arbetsledare 6ver den personliga assistansen. En
studie (Anderberg, 2007) beskriver relationen som att den assistansberéttig-
ade dels behdver satta granser for intern kontroll 6ver sin assistans som
bygger pa social interaktion, men aven avgransa extern kontroll Gver assist-
ansen. Med extern kontroll avses hur utomstaende ser pa relationen assist-
ansberéttigade och assistent. | intervjuerna framkom att den nara relationen
latt leder till att assistenten ses som en del av den assistansberattigades
identitet och darmed blir del av dennes personlighet och darmed ocksa
foremal for kontroll, exempelvis kladstil.

8.4 Bemdtande fran myndigheter

I intervjuerna framkommer att den assistansberattigade kanner sig utsatt i
forhallande till myndigheter och auktoriteter vilket tar sig uttryck dels i ett
bristfalligt bemdtande fran myndigheter och dels att forsta den administrat-
ion som omfattar personlig assistans. | relation till myndigheter, oberoende
av huvudman, beskriver anhériga att den assistansberattigade inte blivit
tillfragad hur denna vill ha sin personliga assistans utformad och att hand-
laggare inte respekterat eller tagit tillvara synpunkter och 6nskemal
(Wadensten, 2009). Bemdtandet uppfattas i dessa fall som stelbent och med
bristande flexibilitet. Fa anhdriga angav att utformningen av personlig
assistans foljs upp vid planerade tréffar. Anhoriga beskriver en maktloshet i
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dessa sammanhang gentemot beslutande myndigheter genom att de ofta
maste bevisa behov och svarigheter hos den assistansberattigade, vilket
uppfattas uteldamnande. Foraldrar uppfattar att barn har for lite inflytande i
mote med myndigheter (Olsson, 2012).

8.5 Anhdorigas komplexa roll

En grupp som i liten utstrackning undersokts ar de anhoriga och deras
uppfattning om personlig assistans, dels for den assistansberattigades egen
del och dels vilken paverkan personlig assistans har for familjelivet och den
anhoriges eget privatliv. Resultatet fran en studie (Olsson, 2012) visar en
ofta svar och komplex roll for foraldrar, vars barn behover assistans.
Foraldern upplever en otydlighet mellan féraldern och anordnarens ansvar,
dar foraldrar menar att deras egen kompetens och férmaga att finna
professionellt stod ar avgérande for att barnet ska fa den hjalp det behover.
Anordnarens roll och ansvar upplevs som otydligt och oklart i férhallande
till den assistansberattigades behov. Foraldrar finner det vidare svart att hitta
en personlig assistent med lamplig utbildning till sitt barn. Av intervjuerna
framkommer att fordldrarnas 6nskan &r att assistans som riktas till barn
utmarks av professionalism, sédkerhet, kontinuitet och traning an den ideo-
logiska bas som LSS grundar sig pa i sjalvbestimmande. Ett barns inflyt-
ande i upplégget av sin assistans, ar dock beroende av vilket stod de vuxna
ger for okat sjalvbestammande. Framfor allt blir fragan om inflytande
tydligt nar det géller vilka mojligheter som ges barnet att kommunicera
fragor kring sin assistans, sasom vid méte med myndigheter. Inflytande nar
det géller barn rymmer foraldraansvaret som ytterligare en dimension.
Foraldrar ser sitt ansvar att fora barnets talan men uttrycker samtidigt ett
gemensamt mal att barnen successivt ska bli sjalvstandiga fran foraldrarna.
Foraldragruppen ger uttryck for en motsattning mellan féraldrarnas ansvar
och den personliga assistansen. Dar foraldrar ser assistansen ur ett livsper-
spektiv for sina barn ser den personliga assistenten barnet utifran sin yrkes-
utévning, vilket innebar ett kortare tidsperspektiv. De personliga assistent-
erna menar att det ar enklare att anta rollen som trénare for barn som gradvis
ges en storre sjalvstandighet an fér vuxna med intellektuella funktions-
nedsattningar (Olsson, 2012). En osakerhet i yrkesutdvningen ar avsaknad
av végledning, vilket sarskilt géller personliga assistenter som arbetar med
personer med intellektuella funktionsnedsattningar (Giertz, 2008;
Wadensten, 2009).

8.6 Arbetsledarrollen, rekrytering och kontinuitet

I de fall en personlig assistent véljer att sluta sitt arbete kan den assistans-
berattigade uppfatta kansla av vanmakt. Problem med rekrytering och
kontinuitet i den personliga assistansen aterkommer i samtliga studier. |
studierna (Ahlstrém, 2011; Olsson, 2012) framkommer att i realiteten finns
ett begransat inflytande i utformningen av personlig assistans pa grund av
bristande mojligheter i framfor allt sma kommuner da rekryteringsunder-
laget till personliga assistenter ar mindre.

Flera studier tar upp dilemmat mellan att vaga professionalismen i yrkes-
rollen personlig assistans mot den hoga grad av frihet som utmarker LSS
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ideologi utifran Independent Living-rorelsen. En personlig assistent kan
inspirera och motivera den assistansberattigade, medan dessa initiativ a
andra sidan kan uppfattas som intrang och leda till att assistansen upplevs
som taktlOs och resultera i en missriktad valvilja. Andra negativa omdémen
om personliga assistenter som framkommer av intervjuerna ar att de ar
passiva, okunniga eller osakra pa sin roll. Dessa uppfattningar leder till
fortroendeklyftor och konflikter, vilket 16per risk att assistansens effekt
underminderas. Detta visar pa en inbyggd svarighet inom assistansen mellan
de assistansberéattigades upplevda frihet som arbetsledare och att ha kontroll
over sitt liv, gentemot den personlige assistentens mojlighet till kontroll
éver sin arbetssituation. Narapa samtliga studier (Askheim, 2010; Ahlstrém,
2000; Bahner, 2012; Giertz, 2008; Wadensten, 2009; Wadensten, 2009) tar
upp behovet av 6kad utbildning for bade personliga assistanser och relevant
sjukvardspersonal i etikfragor och framfor allt i bemdtande av assistans-
berattigade.

Det finns &ven ett dilemma mellan den assistansberéttigades behov av en
flexibel och skraddarsydd assistans och de begrénsningar som yrkesrollen
har genom radande arbetsratt, anstallningsregler och arbetstidsforlaggning.
Den formella arbetsgivarrollen staller utdver granser for arbetsuppgifter
ocksa omfattande krav pa arbetsgivaransvar gallande arbetsratt, arbetsmiljo-
forhallande, kompetensutveckling, kunskap om rekryteringsprocess, formell
organisation och lagstiftning, samt darutéver olika mojligheter att forma
personlig assistans for den assistansberattigade.

8.7 Behov av sarskilda atgarder

Aven om samstamigheten av studiernas resultat visade sig vara stor, &r kun-
skapen om vad personlig assistans i praktiken har for betydelse begrénsad.
Detta géaller sarskilt i relation till LSS intentioner och i synnerhet avsaknad
av studier om jamlikhet i levnadsvillkor, samt hur lagstiftningens intentioner
forverkligas for olika grupper av assistansberattigade. Det ar darfor av vikt
att ett samlat kunskapsunderlag for hur kvaliteten i personlig assistans for
olika grupper av assistansanvéandare utvecklas, for att forsakra att samtliga
assistansanvandare far stod som ar andamalsenlig sett till sina behov och
formaga.

Att samtliga personkretsar i LSS historiska bakgrunden, gavs samma ut-
gangspunkter i lagstiftningen oavsett alder, som ett erkannande att personen
i sig inte behovde ha formaga att utéva kontroll, har i reformens implement-
ering visat sig problematiskt. Krav pa valfrihet och sjalvbestimmande galler
samtliga LSS insatser, inte enbart personlig assistans. Daremot utgor
personlig assistans den insats inom LSS som har storst fokus pa uppfyllande
av rattigheter. Det finns ett behov att problematisera och klargéra hur
lagstiftningens malsattning av sjalvbestdimmande och sjalvstandighet, for
forverkligande av goda levnadsvillkor, ska sakerstéllas utifran dagens
malgrupp av assistansberattigade.

Utvecklingen av Forsékringskassans forvaltning av assistansersattningen
bor utformas sa att skillnader mellan olika grupper av assistansberattigade
kan beaktas och foljas upp. Den statliga styrningen av assistansersattning
bor utvecklas med hansyn till personer med olika grad av formaga att
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utforma sin assistans for att vara andamalsenlig for de personer som har
svarare att exempelvis folja direktiv i foreskrifter. Utifran den enskildes
mojligheter att ge uttryck for, forma och styra sin assistans bor stod for
handlaggningen inkludera sarskild hantering for en person med svag
anvandarkontroll i utredning och uppfoljningssammanhang. Ett utvecklings-
arbete for metoder och arbetssatt vid utredningen om rétten till ersattning
bor inledas, som &r speciellt anpassat for personer med lagre eller 1ag grad
av anvéndarkontroll.

Det ar likval av stor vikt att i bemd6tandet av personer med assistansersatt-
ning forsakra att information och rutiner &r utformade med hansyn till olika
grader av mojlighet for den assistansberéattigade att forsta sina rattigheter
enligt LSS. Ett barnréttsperspektiv bor fortydligas och utvecklas i olika
aspekter av stod till handldggningen, uppféljning och vid bemétande. For-
sakringskassan bor darutover aktivt uppmarksamma signaler pa bristande
kvalitet i utférande av assistansen, vilket ar sérskilt angelaget nér personen
inte har férmaga att styra eller bedéma utfallet av de insatser som ges.

9 Slutsatser

| studierna som analyserats i litteraturoversikten aterkommer gemensamma
teman som beskriver betydelsen av personlig assistans. Det framgar aven att
assistansens betydelse skiljer sig for olika grupper samt vilka konsekvenser
som uppstar till f6ljd av insatsen for assistansberattigade likvél som for
anhoriga.

Studierna bekréaftar att manga personer med hjalp av assistans upplever 6kad
sjalvstandighet, men utan att vidare utveckla hur utfallen av kvaliteten till
insatserna som helhet forhaller sig till lagstiftningens begrepp av goda
levnadsvillkor. Samtliga grupper med personlig assistans finns heller inte
representerade i studiernas intervjuer. Litteraturdversikten visar dock att
kunskapen om vad personlig assistans i praktiken har for betydelse i relation
till begreppet goda levnadsvillkor ar begrénsad. Detta géller sarskilt i
avsaknad av studier om jamlikhet i levnadsvillkor, samt hur lagstiftningens
intentioner forverkligas ur ett medborgarperspektiv.

I sammanstéllningen av teman framkommer gemensamma utfall och tre
centrala och dvergripande aspekter pa kvalitet for personlig assistans som &r
relaterade till § 5-8 i LSS. Resultatet visar att en &ndamalsenlig personlig
assistans kénnetecknas av att den assistansberattigade i sin dagliga livs-
foring upplever kontroll Gver sin assistans, upplever sig saker och trygg i
forhallande till sin assistent och utforda assistans samt att insatser genom
personlig assistans som helhet ger ett valbefinnande for bade den assistans-
berattigade och for dennes anhoriga. Dessa aspekter &r i stort gemensamma
for samtliga assistansberattigade, om &n i olika omfattning. Teman och
aspekterna som framkommit av 6versikten ar dock aven gemensamma for
insatser inom vard och omsorg, snarare an att de utgér en sammanfattande
helhetsyn fér goda levnadsvillkor enligt LSS. Resultatet kan darfor
anvandas vagledande for att utveckla konkreta, avgransade och matbara
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kvalitetsindikatorer for assistansersattningen, som inkludera lagstiftningens
intention.

Av intervjustudierna framgar att det finns betydande skillnader mellan olika
grupper av assistansberattigade. Forutséttningar for den assistansberéattigad-
es formaga att utéva anvandarkontroll framstar som en central forutsattning
for upplevelsen av assistansens kvalitet. En viktig aspekt av kvalitet &r
darfor att den enskilde i méjligaste man garanteras delaktighet och kontroll
over utformningen och utférande av sin personliga assistans. Det ar darfor
av vikt att ett samlat kunskapsunderlag for hur bemotande for olika grupper
av assistansanvandare utvecklas i handlaggningen och att sarskilda atgérder,
utifran de olika gruppernas forutsattningar, utvecklas inom Forsékrings-
kassan for att sdkerstalla LSS efterlevnad.

Ett dilemma for personlig assistans &r hur principen om anvéandarkontroll
enligt LSS-lagstiftningens intentioner ska praktiseras ndr en assistans-
berattigad med svag anvandarkontroll ar malgrupp for personlig assistans.
Resultatet av dversikten visar pa ett behov att kartlagga konsekvenserna av
§ 8 i lagen som inkluderar malgrupper med behov av stod for att styra och
forma sin assistans. Det framkommer &ven ett behov att utreda hur lag-
stiftningens intentioner, for forverkligande av goda levnadsvillkor, ska
sakerstallas utifran dagens malgrupp av assistansberattigade.
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Bilaga 1. Litteraturoversikter med
Inriktning personlig assistans
under perioden 1994-2013

Forfattare Ar Artikel Laroséte
(Mayo-Wilson E, 2009 Personal assistance for adults Uni. Ctr Evidence
2009) (19-64) with both physical and Based Intervent,
intellectual impairment Oxford
(Mayo-Wilson E, 2008 Personal assistance for adults Uni. Ctr Evicence
2008) (19-64) with physical impairment Based Intervent,
Oxford
(Mayo-Wilson E, 2008 Personal assistance for children Uni. Ctr Evidence
2008) and adolescents (0—18) with both Based Intervent,
physical and intellectual Oxford
impairments
(Mayo-Wilson E, 2008 Personal assistance for children Uni. Ctr Evidence
2008) and adolescents (0-18) with Based Intervent,
physical impairments Oxford
(Mayo-Wilson E, 2008 Personal assistance for children Uni. Ctr Evidence
2008) and adolescents (0-18) with Based Intervent,
intellectual impairments Oxford
(Mayo-Wilson E, 2008 Personal assistance for adults Uni. Ctr Evidence
2008) (19-64) with both physical and Based Intervent,
intellectual impairment Oxford
(Wilder, 2006) 2006 Effekten av personlig assistans for ~ Malardalens
intellektuellt funktionshindrade hdégskola,
individers sjalvbestammande: En Eskilstuna

systematisk litteratur éversikt om
internationell forskning
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Bilaga 2. Databaser och s6kord

Sokorden som inkluderats i studien har for varje databas varierat, beroende
pa databasens sensitivitet. Exempelvis har i databasen Pub Med kravts en
detaljerad sokstrang medan i databasen SweMed+ gjorts en bred och gener-
ell sokstrang for att genera relevanta artiklar. For att inkludera en bredd av
resultat i sokningarna vidgades uppséattningen av sokord till att omfatta
funktionshinder generellt. Detta innebar att sokningarna resulterade i artiklar
som inte ar direkt relaterade till personlig assistans for att inte utesluta
studier som kan vara av intresse for syftet. Vid s6kningarna kombinerades
sokomradena for att fa s& manga relevanta traffar som majligt. Syftet med
oversikten &r att undersdka utfallet av den svenska lagstiftningen LSS och
insatsen personlig assistans, kriterier for kvalitet i insatsen utifran malsatt-
ningen goda levnadsvillkor och nya indikatorer. Aven om sékningarna
gjorts med en internationell utgangspunkt, begransat till Vasteuropa, USA,
Australien och Japan, har en sarskild sékning av portalen DiVA gjorts som
ett komplement till databaserna. DiVA &r en gemensam soktjanst och ett
Oppet arkiv for forskningspublikationer och studentuppsatser producerade
vid 30 l&rosaten i Sverige.

Sokstrangarnas uppbyggnad har utgatt fran de s.k. booleska operatorerna
AND, OR och NOT for att ange hur kombinationer av sokbegrepp har
konstruerats. Utgangspunkten for sokstrangarnas uppbyggnad har varit
begreppet ”personal assistance”, vilket genom operatorn OR har utvidgats
med “person with disability”. Detta av anledning att i de olika databasernas
ordlista 6ver begrepp (thesaurus) har begreppet ”personlig assistance”
oversatts med olika begrepp som ligger néra socialtjanstens omrade eller
aldreomsorg. En ytterligare begransning har varit att avgransa mot begrepp-
et "living condition” for att fanga in artiklar som behandlar utfall av person-
lig assistans eller metod for att méta utfall av levnadsvillkor. Genom att
utdva s6kningen med det naraliggande begrepp ” OR quality of life” mojlig-
gjordes ett bredare sokomrade. | flera databaser blev sokresultatet sa pass
omfattande att det inte var rimligt att klara av en sokning inom utsatt tid. |
andra databaser, SweMed+ och DiVA blev sokresultatet ddremot alltfor
begréansat. Ett forsok att tilldgga LSS vérdegrund, ”integrity”, ”autonomy”,
”independence” gjorde samtliga sékningar mycket begrénsade. For att
ytterligare fokusera sokningarna mot assistansberattigades egna uppfatt-
ningar om effekten av personlig assistans inkluderades begreppet ”AND
interview” och i syfte att undvika ett stort antal artiklar med inriktningen
patient-professionell relation i vardsammanhang exkluderades begreppet
“patient”. Vidare har en avgransning gjorts mot de redovisade exklusions-
Kriterierna vid sokningarna. Databassokningarna gjordes mellan den 11:e till
den 19:e oktober 2013.
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Tabell Resultat av urval enligt databas och sdkstrang
Databas Datum Sokstrangar Traffar  Abstract  Urval
DiVA 2013-10-11 Personlig assistans ELLER 929 31 11
LSS
SweMed+ 2013-10-15 Personal assistance 159 6 2
PubMed 2013-10-11 Personal assistance OR 163 7
person with disability AND
living conditions AND interview
AND humans
PubMed 2013-10-12 Personal assistance OR 138 11 1
person with disability AND
living conditions OR quality of
life AND interview NOT patient
EBSCO 2013-10-18 Personal assistance OR 22 10 5
Medline person with disability AND
living conditions AND interview
NOT patient
EBSCO 2013-10-19 Personal assistance OR 40 2 1
PsyclInfo person with disability AND
living conditions AND interview
NOT patient
Web of 2013-10-18 Personal assistance OR 225 26 18
Science person with disability AND
living conditions AND interview
NOT patient
Web of 2013-10-18 Personal assistance OR 20 7 2
Science person with disability AND
living conditions OR quality of
life AND interview NOT patient
Totalt 821 96 30
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Bilaga 3. Kompletterande kallor till
litteratursdkning

Tabell 1 Resultat av s6kning i tidskriften Disability & Society

Tidskrift Ar Sokord Traffar  Abstract  Urval

Disability & Society 2013  Personal assistance, human
rights, living conditions 79 8 2

Disability & Society 2012  Personal assistance, human

rights, living conditions 101 8 1
Totalt 280 16 3
Tabell 2 Resultat av s6kning over gra litteratur
Gra litteratur Inriktning Traffar Urval
Hogskolan i Halmstad LSS utredning pa kommunal niva 3
Socialstyrelsen LSS/ personlig assistans/ utredning/ 4
Forsakringskassan Statlig personlig assistans/ utredning/ 2

rattsoversikt

Karlstad kommun LSS utredning 1 1

Totalt 10 1
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Bilaga 4. Exkluderade artiklar

Forfattare

Artikel

Larosate

1 (Arvidsson, 2007) Personlig assistans i Halmstad Sektionen fér Halsa och

kommun Samhalle Hogskolan i
Halmstad

2 (Askheim, 1999) Personal assistance for disabled University of Lillehammer,
people — the Norwegian Norge
experience

3 (Askheim, 2010) Personal assistance — direct University of Lillehammer,
payments or alternative public Norge
service. Does it matter for the
promotion of user control?

4 (Askheim, 2012) Personal assistance: What University of Lillehammer,
happens to the arrangement Norge
when the number of users
increases and new user groups
are included?

5 (Bengtsson, 2008) Dagens och morgondagens LSS-  FoU Skane
boende. Rapport fran en FoU
cirkel i Skane

6 (Brunt, 2004) The quality of life of persons with ~ School of Health Sciences
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