FORSKNING OM
PERSONLIG ASSISTANS

ANTOLOGI HOSTEN 2018 * 21 FORSKARE * 19 FORSKNINGSPROJEKT



INNEHALL

INTRODUKTION

FORSKNINGSPROJEKT

1.

o N

10.

1.

12.

13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.

Att skapa ett kostnadsproblem, Altermark.

Den personliga assistansens alternativkostnad, Knutsson.
Kostnadsfragan som strukturell diskriminering, Norberg.
Fuskuppskattningarna inom personlig assistans, Nilsson & Altermark.

Personlig assistans i familjen fér barn och ungdomar med omfattande
funktionsnedsattningar, Axelsson & Wilder.

Frihet under férhandling — Ungdomars upplevelser av méten om
personlig assistans, Hultman.

Hybrid mellan traditionell familjeomsorg och modern valfardspolitik —

om anhdrigassistans till personer med funktionsnedséattning, Dunér & Olin.

Att véxa upp med foralderns personliga assistenter — vuxna barns
langsiktiga perspektiv pa vardagen med personlig assistans, Selander.

Innan var jag medborgare, nu ar jag ingen — bristande personlig assistans
och upplevelsen av medborgarskapet, Bylund.

Personliga assistenter i "stand-by” ar centralt for att skapa ett personligt
och individuellt utformat stéd, Egard.

Erk&nnande, makt och méten — en studie av in lytande och sjalv-
bestdmmande med personlig assistans och andra LSS-insatser, Giertz.

Organisationsformens betydelse for kvaliteten i den
personliga assistansen, Roos.

Rattigheten personlig assistans — varfor sa svartolkad? Larsson.
Omprdévning av personlig assistans, Bdckman.

Legalitet eller administrativ praxis, Erlandsson.

"Att leva som andra” — aven nar det galler sexualitet? Bahner.
Har assistansersattning ett genus? Reine.

Det kommunala sjalvstyret och LSS, Lewin.

Vardet av aktivism: anhdriga inom personlig assistans,
Svensson Chowdhury.

FORSKARE & SAMARBETEN

17

18

19

20
21
22
23
24
25
26

27



INTRODUKTION

Assistansdebatt utan
verklighetsforankring

RED: Niklas Altermark, Fil.Dr, Hans Knutsson, Docent,
Matilda Svensson Chowdhury, Fil.Dr.

Under de senaste fem aren har den funktionshinderpolitiska offentliga
debatten i stor utstrackning handlat om hur mycket LSS-insatsen personlig
assistans kostar. Personlig assistans ar en insats dar assistansanvandare
sjdlva far utforma det stod man &r berattigad till med det 6vergripande
malet att man sjilv ska kunna valja hur man vill leva som en integrerad

del av samhallet. Det 6kande antalet timmar for insatsen som helhet har
omvaxlande utmalats som ett resultat av fusk och 6verutnyttjande och som
ett resultat av privata assistansanordnares vinstintressen. Samtidigt har
regeringen vidtagit en rad atgarder for att dimpa kostnadsutvecklingen.
En utredning med uppdraget att minska kostnaderna har tillsatts och
Forsakringskassan fick i regleringsbrev 2016 direktiv att ddmpa den
stigande utvecklingen av antalet beviljade timmar. Under mandatperioden
har andelen avslag av assistansansokningar ocksa stigit och narmare

2 000 personer forlorat sin statliga assistans. Fran funktionsréttsrorelsen
beskrivs situationen som akut, dd manga tvingats in i arbetsléshet och
isolering och anhoriga tvingats ga ner i arbetstid for att utfora obetalt
arbete.

Ett tydligt karaktarsdrag for den offentliga diskussionen om assistansen ar
att den nastan uteslutande saknar koppling till den omfattande forskning
som finns pa omradet. Vad assistansen betyder for de som ar berattigade
till insatsen, vad den innebér ur ett samhallsperspektiv och hur komplex
den rattsliga tolkningen av assistansen blivit fors sallan fram i media eller
regeringens kommunikation kring personlig assistans. Den statliga LSS-ut-
redningen har inte heller etablerat kontakter med forskarsamhallet. Som
ett resultat saknas perspektiv och kunskap som vi tror hade kunnat bidra
till en battre diskussion om assistansens syfte och den raddande politiken
inom omradet.



INTRODUKTION

[ den hér texten presenterar vi en uppsattning sammanfattningar av i hu-
vudsak redan tidigare publicerad och vetenskapligt granskad forskning om
personlig assistans. Under hosten 2018 slapps dessa artiklar i en antologi
som publiceras i samarbete med Funktionsratt Sverige, Foreningen JAG,
Intressegruppen for Assistansberattigade (IfA), KFO Personlig Assistans,
Nationellt Kunskapscentrum for Anhoriga och STIL. Det redaktionella ar-
betet med texterna har dock varit strikt vetenskapligt och har genomforts
utan inflytande av de organisationer som vi har samarbetat med. Ingen av
dessa organisationer har heller finansierat redaktdrernas arbete.

Forskningen vi presenterar kan indelas i fyra olika teman. Det forsta temat
innehaller en uppsattning texter som analyserar den politik och de argu-
ment som har forts fram i debatten, daribland regeringens retorik i fragan
(Altermark), om det verkligen ar sa att assistansen ar mycket dyrare dn de
alternativa I6sningar som finns att tillga for de som blir av med assistansen
(Knutsson), nedskadrningspolitikens effekter pa assistansanvindares liv
(Norberg) och de fuskuppskattningar som figurerat i debatten (Nilsson &
Altermark). Tillsammans utgor de har texterna en kritisk granskning av
den atstramningspolitik som har praglat assistansen under det senaste
decenniet och som har accelererat sedan 2014.

Vart andra tema ringar in en aspekt som nastan helt har saknats i debatten:
vad personlig assistans betyder for manniskor och hur den anvands. Har
presenterar vi bidrag som visar pa assistansens betydelse i olika skeden i
livet (Axelsson & Wilder; Hultman), fér anhoriga (Dunér & Olin; Selander)
och for den enskildes sjalvbestimmande (Bylund; Egard; Giertz) samt pa
vilka satt olika utforares assistanskvalitet skiljer sig at (Roos). Slutsatsen av
dessa kapitel blir att assistansen ar en viktig insats som ger stora madjlighe-
ter for manniskor med normbrytande funktionsvariation att styra sitt eget
liv, vilket ocksa ar insatsens lagstadgade syfte.



Vart tredje tema tar sikte pa juridiken och myndighetsutdvningen som
omgardar assistansen. Hur ar det madjligt att s manga har forlorat sin
statliga assistans och att insatsen har kunnat dndra karaktar, utan att nagra
lagdndringar har genomforts? For att besvara denna fraga maste vi forsta
den ursprungliga konstruktionen av stodformen personlig assistans och
vad detta kan ténkas ha for betydelse for hur det ser ut idag (Larsson), hur
Forsakringskassan tolkar lagstiftningen (Backman) och hur olika rattsliga
instanser har paverkat utvecklingen (Erlandsson). Personlig assistans ar en
komplex insats, som svarligen later sig beskrivas pa ett tydligt och enkelt
satt i traditionell massmedial rapportering. Var forhoppning ar att kapitlen
i denna del ska forklara de forvaltningsrattsliga skeenden som har paverkat
utvecklingen.

Skriften avslutas med en del som tar fasta pa problem och fragor som sal-
lan lyfts fram i debatten, men som &r av betydelsefor assistansens framtid.
En sadan fraga giller personlig assistans och ratten att utveckla en egen
sexualitet (Bahner), en annan de konsskillnader som finns i tillimpningen
av lagen (Reine) och en tredje rattsosdker myndighetsutévning (Lewin).
Temat avslutas med en text vilken foresldr en alternativ férstaelse av
anhorigas nérvaro i assistansen och det arbete de dar utfor (Svensson
Chowdhury).

Under de senaste tio dren har assistansen begransats och utarmats. Nu har
detta ocksa resulterat i att farre har bedomts dga ratt till insatsen. Det finns
inga riksdagsbeslut och lagidndringar som ligger till grund for detta, vilket
innebdr att man kan ifragasatta den demokratiska legitimiteten och
mojligheterna till ansvarsutkravande. Samtidigt har vi en diskussion om
kostnader och fusk som saknar forankring i vad forskningen om assistans
handlar om. Vi tror att de forskningsprojekt som vi presenterar - och den
antologi som publiceras i host - ger mojlighet till en béttre och mer demo-
kratiskt legitim debatt. Det dr dags att borja diskutera assistansen utifran
den vetenskapligt belagda kunskap om verkligheten som finns!



NIKLAS ALTERMARK

Att skapa ett kostnadsproblem

Niklas Altermark, fil.dr., Statsvetenskapliga institutionen, Lunds universitet.

De senaste tre drens funktionshinderpolitiska debatt har i stor utstrack-
ning handlat om den personliga assistansens kostnader. Samtidigt har
regeringen vidtagit ett antal atgarder som syftar till att ddmpa kostnads-
utvecklingen. Till exempel har man tillsatt en statlig utredning med tydliga
spardirektiv, givit Forsdkringskassan i uppdrag att ddmpa timutvecklingen
inom assistansen och hallit tillbaka ersattningen per beviljad assistans-
timme.

I min forskning visar jag hur regeringen har anvant forestédllningen om ett
"kostnadsproblem” for att legitimera en politik dar de stigande kostnader-
na sags erodera tilliten for assistansen, samtidigt som assistansanvandare
misstankliggors som "6verutnyttjare” och privata assistansanordnare
utmalas som profitorer. Det underforstadda budskapet ar att atstramning-
arna inom assistansen drabbar personer som inte ar fullt ut fértjanta av
samhallets stod - fuskare, 6verutnyttjare och vinstjagande assistansanord-
nare. Mitt material bestar av all funktionshinderpolitisk kommunikation
fran regeringen mellan ar 2014 och 2016.

Samtidigt visar jag att den faktiska politik som man har fort i sjdlva verket
inte har designats for att komma till ratta med de problem som regeringen
beskriver. Att sinka schablonbeloppet per beviljad assistanstimme eller att
ge Forsdkringskassan i uppdrag att bevilja fiarre timmar ar inte effektiva
satt att komma till ratt med fusk eller 6vervinster. Det ar generella bespa-
ringsatgarder som drabbar alla assistansanvandare. Slutsatsen blir darfor
att regeringen har lutat sig mot forestallningar om fusk for att legitimera
en generell atstramningspolitik.



HANS KNUTSSON Q

Den personliga assistansens
alternativkostnad

Hans Knutsson, docent, Foretagsekonomiska institutionen, Lunds universitet.

Min forskning bygger pa tva ekonomiska analyser av personlig assistans:
en berdkning av dess alternativkostnader och en granskning av olika eko-
nomiska motiv for dtstramningar av personlig assistans. Bida analyserna
indikerar att den tysta nedmonteringen av personlig assistans ar ekono-
miskt irrationell. Samtidigt finns det indikationer i direktiv och debatt som
pekar pa att staten vill lagga 6ver finansiering och forvaltning av stod och
service at manniskor med funktionsnedsattning. Det ar alltsa inte bara

en fraga om hur mycket det kostar utan ocksa att staten vill minska sina
utgifter.

Analysen av assistansens alternativkostnad visar tydligt tva saker. For det
forsta, det kostar mycket pengar att ta hand om ménniskor med omfattan-
de funktionshinder, oavsett hur det gors. For det andra, den genomsnittliga
l6nenivan for personliga assistenter och den timschablon som utgar som
assistansersattning dr bada sa laga att ingen annan organisatorisk 16sning
ar billigare dn den personliga assistansen. Det enda sattet att minska kost-
naden for stod och service at manniskor med omfattande funktionsned-
sattningar ar att minska mangden stdd och service till en for assistansan-
vandaren ofta ohdallbar niva. Det har utgdr en forsamring av valfarden.

Fragan som bade allmanhet och forskare kan stélla sig ar hur forsamring-
ar av valfarden gar till. Svaret som trader fram i mitt kommande kapitel
handlar om ménniskans behov av férenkling och konkretisering. Alterna-
tivkostnaden, ett abstrakt begrepp, dr svar att bilda sig en uppfattning om.
Kraftigt 6kade utbetalningar av assistansersattning ar daremot konkret och
begripligt.



HANS KNUTSSON

Analysen visar att de svarkommunicerade fordelar som personlig assistans
erbjuder, i forsta hand sjidlvbestimmande, hamnar i skuggan av rubriker
om fusk, éverutnyttjande och stigande kostnader. Det ar svart att forklara
for utomstaende vad personlig assistans betyder for dem som behover den.
Det ar latt att pasta att personlig assistans kostar for mycket pengar om
man sjalv inte behover den.
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Kostnadsfragan som strukturell
diskriminering

Ida Norberg, doktorand, The University of Glasgow.

I de senaste arens offentliga debatt om valfarden och behovet av ekonomis-
ka dtstramningar sa har det vuxit fram en retorik om att kostnaderna ar for
hoga. Denna problembeskrivning har varit som mest pataglig i diskussio-
ner kring funktionsnedsattningsrelaterade valfardsinsatser, dar ett tydligt
exempel ar debatten om de 6kande kostnaderna inom den personliga
assistansen. Valfardsatstramningar far ofta stora konsekvenser for perso-
ner med normbrytande funktionalitet, till exempel genom en ekonomiskt
forsamrad situation, ekonomisk osakerhet och radsla och oro dver framti-
den.

Genom att bygga pa samhallsvetenskaplig teori om funktionshinder och
genom att analysera myndighetsdokument argumenterar jag for att ett
fokus pa "kostnader” bygger pa normativa antaganden om utgifterna i
fraga. Historiskt sett sa har valfardsutgifter setts som "investeringar”, vilket
antyder en mer positiv syn pa utgifterna, medan assistansens "kostnader”
idag ensidigt beskrivs som negativa. En konsekvens av detta ar att atstra-
mingspolitikens effekter i manniskors liv marginaliseras och osynliggors.
Det ar ocksa darfor som situationen for personer med normbrytande
funktionalitet sdllan befinner sig i centrum av debatten rorande behovet av
nedskarningar. Dessa gruppers rattigheter - till exempel till sjalvbestam-
mande och frihet - osynliggors alltsa av fokuseringen pa "kostnader”. Min
slutsats blir diarmed att denna kostnadsfokus ar ett symptom pa strukturell
diskriminering av personer med normbrytande funktionalitet.
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Fuskuppskattningarna inom
personlig assistans

Hampus Nilsson, m.sc, Lunds universitet, & Niklas Altermark, fil.dr, Lunds
universitet.

[ debatten om personlig assistans har forestdllningen om att denna in-

sats lacker pengar till fusk och dverutnyttjande varit central. Det ar i stor
utstrackning sa som regeringen har legitimerat de atgarder som syftar

till att dimpa kostnadsutvecklingen. Den siffra som dterkommande har
refererats dr att runt 10% av alla assistansutbetalningar ar felaktiga. Den
har uppskattningen kommer fran tre olika statliga utredningar - FUT-dele-
gationen, Ekonomistyrningsverkets samverkansuppdrag och den sa kallade
Billum-utredningen - som alla har anvant sig av den sa kallade "expertupp-
skattningsmetoden”. Denna metod gar ut pa att en uppsattning "experter”
gor bedomningar av fuskets omfattning, vilka sedan vigs samman till en
sammantagen uppskattning.

Var forskning bygger pa en omfattande studie av vetenskapliga texter i
vilka expertuppskattningsmetoden anvénts. Vi har studerat nastan 1 300
artiklar och ringat in de allra mest centrala publikationerna om metoden,
med syfte att granska om det har ar en bra metod for att uppskatta felak-
tiga utbetalningar samt om metoden har tillampats pa ett korrekt satt i

de svenska utredningarna. Var genomgang visar att metoden aldrig férut
har anvants for att uppskatta felaktiga utbetalningar, valfardsbrottslighet
eller ens for en samhallsvetenskaplig fragestallning. Detta ar snarare en
naturvetenskaplig metod som till exempel kan anvandas for att uppskatta
evakueringszoner efter kdrnkraftsolyckor. Det saknas alltsa helt evidens for
att metoden kan ge tillforlitliga resultat géllande fusk eller 6verutnyttjande
av personlig assistans eller for att besvara ndgon annan samhéllsveten-
skaplig fraga.

Var analys visar dven att metoden inte har tillimpats pa ett korrekt satt
av de svenska utredningarna. Faktum ar att dessa bryter mot mer eller
mindre alla centrala metodologiska rekommendationer i den vetenskap-
liga litteraturen. Den sammantagna beddmningen blir att de svenska
tillampningarna av expertuppskattningsmetoden antingen har ignorerat
den vetenskapliga litteraturen eller saknar en forstaelse for vad den sager.
Sammantaget saknas det darfor skal att betrakta de tre ovan nimnda
utredningarna av assistansfusk som tillforlitliga.



ANNA KARIN AXELSSON & JENNY WILDER e

Personlig assistans i familjen
for barn och ungdomar med
omfattande funktionsnedsattningar

Anna Karin Axelsson, Forskargruppen CHILD, J6nkoping University,
Jenny Wilder, Specialpedagogiska institutionen, Stockholms universitet.

Att vara delaktig i olika aktiviteter ar viktigt for barns och ungdomars
valmdende och utveckling. Delaktighet i en aktivitet innebar att vara pa
plats rent fysiskt. Det innebéar ocksa att vara engagerad i det som pagar.
Familjen ar den plats som dr mest central for barn och ungdomar under
deras uppvixt, men for barn och ungdomar med funktionsnedsattningar
ar delaktighet i familjens vardag langt ifran en sjalvklarhet.

For att ett barn eller en ungdom med funktionsnedsattning ska uppna
delaktighet i familjen dr det n6dvandigt att en person i den niarmaste
omgivning har tiden, kunskapen och engagemanget att underlatta barnets/
ungdomens delaktighet. En sddan nara person ar ofta en personlig
assistent.

Den personliga assistenten kan antingen vara en foralder som har ett tyd-
ligt uppdrag att assistera sitt barn eller en utomstdende personlig assistent
med samma tydliga uppdrag. Genom att kdnna barnet eller ungdomen kan
personliga assistenter anvanda sig av olika strategier for att skapa forut-
sattningar for delaktighet, till exempel genom att ge barnet majlighet att
paverka och genom att gora aktiviteten tillganglig och attraktiv. Som utom-
staende personlig assistent har den personliga assistenten en dubbel roll. A
ena sidan handlar det om att pa olika satt hjilpa, stodja och "stiarka” barnet
eller ungdomen. A andra sidan maste en utomstiende personlig assistent
samtidigt visa hansyn till privatlivet hos den familj de arbetar hos.

Barn och ungdomar med funktionsnedséttningar behéver med andra ord
en personlig assistent for sitt vilmaende och sin utveckling. Det ar ocksa
nodvandigt for att skapa balans i familjen - oavsett om det sker genom en
foralder som personlig assistent eller en utomstdende personlig assistent.

1
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Frihet under forhandling
— Ungdomars upplevelser av méten
om personlig assistans

Lill Hultman, doktorand i socialt arbete, Karolinska institutet.

Min forskning handlar om de beddmningsmoéten fér ungdomar som ligger
till grund for beslut om personlig assistans. Det empiriska materialet
bestar av 24 intervjuer med 13 ungdomar som har blivit kallade till méten
med handldggare pa Forsakringskassan eller Kommunen. En del av ungdo-
marna valde att 6verldta deltagandet i motet at sina foraldrar, eller ndgon
annan person som de ansag hade storre mojlighet att 6vertyga handlaggar-
na om deras behov av personlig assistans.

Utifran det har materialet drar jag tre huvudsakliga slutsatser. (1) Under
motena upplever ungdomarna inte att de far mojlighet att beratta for
handlaggarna om assistansens betydelse for deras liv. Istillet reducerades
deras medverkan till att besvara fragor kring omvardnadsbehov och upp-
skattad tidsatgang for att omvardnaden ska kunna utforas. Att ungdomarna
behover anpassa sitt beteende utifran motets struktur och handlaggarnas
fragor skapar hinder for att nyanserat kunna beratta om konsekvenserna
av funktionsnedsattningen.

(2) Detta har att gora med den tydliga maktrelation som ramar in dessa
moten. Ungdomarna upplevde att allt som de gav uttryck fér kunde anvén-
das som argument for att minska antalet beviljade assistanstimmar eller i
varsta fall ge avslag pa assistansansokan och foresla en helt annan typ av
stodinsats.



(3) For att kunna hantera den har situationen forséker ungdomarna
presentera en identitet som stimmer dverens med handlaggarnas och
samhallets bild av den funktionsnedsatta brukaren. Inom ramen for
behovsbeddmningen betonar man darfor de negativa konsekvenserna av
funktionsnedsattningen. I férlangningen resulterar detta i att en endimen-
sionell bild av personer med normavvikande funktionalitet reproduceras
som inte bidrar till unga funktionsnedsattas sjidlvbestimmande eller delak-
tighet i samhallet.

Ungdomarna beskrev att personlig assistans var skillnaden mellan att
kunna leva ett aktivt och spontant liv och att tvingas leva utifrdn ndgon
annans premisser, vilket en ung kvinna beskrev som att "leva sitt liv pa
schema”. Att bedomningsprocessen i stor utstrackning fokuserar pa om-
vardnad ar problematiskt: en form av personlig assistans som endast
handlar om omvardnad bryter mot grundintentionerna med assistans-
reformen och kan likstdllas med att ungdomarna berévas sitt sociala
medborgarskap.

13
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Hybrid mellan traditionell familje-
omsorg och modern valfardspolitik
— om anhorigassistans till personer
med funktionsnedséttning

Anna Dunér, professor, Instiutionen for socialt arbete, Géteborgs universitet.
Elisabeth Olin, professor, Instiutionen for socialt arbete, Géteborgs universitet.

[ kapitlet redovisas de mest centrala resultaten fran ett forskningspro-jekt
vars overgripande syfte varit att studera och analysera olika aspekter av
livssituation, beroendeforhallande och handlingsstrategier for assistans-
anvandare och anhorigassistenter i féljande typer av familjeband; foraldrar
och vuxna barn (6ver 18 ar), syskon och parrelationer. Totalt intervjuades
40 personer, 17 assistansanvandare och 23 familjeassistenter i dldrarna
19-58 ar. Inledningsvis kan sagas att en komplex bild av familjeassistans
framkom, da assistansanvandare och familjeassistenter ofta star i ett
omsesidigt beroendeforhallande till varandra, bade kanslomassigt och
ekonomiskt.

Analysen av vart empiriska material har haft olika fokus. Ur ett foraldra-
perspektiv framkom att det var svart att kombinera ett ordinarie arbetsliv
med omsorgen om barnen som ofta hade valdigt komplexa funktionsned-
sattningar. Detta ledde till beslutet att arbeta som personlig assistent dar
modern ofta tog det huvudsakliga ansvaret, vilket tvingade in familjerna

i traditionella kdnsrollsmonster. Foraldrarna hade daliga erfarenheter av
det formella stddet och flera forde en stindig kamp mot olika myndigheter.
Da assistansanvandarna star i fokus, visade det sig att familjeassistans av
manga upplevdes som ett stod med unika kvaliteter. Daribland en mojlig-
het att virna privatlivet, att slippa rollen som arbetsledare da familjemed-
lemmar ofta vet vilken assistans som ska utforas. Trygghet och kontinuitet
var ocksa nagot som deltagarna framholl, nagot som var svart att fa fran
externa assistenter. Men i materialet framkom &dven erfarenheter av att
familjeassistans kunde vara ett hinder for att utveckla ett sjalvstandigt liv.
Avslutningsvis diskuteras familjeassistans som en hybrid mellan olika
ideologiska perspektiv dar tre forhallningssatt kunde urskiljas; Familjen
som substitut, familjen som komplement samt familjen som nawv.



VIVECA SELANDER °

Att vaxa upp med foralderns
personliga assistenter — vuxna barns
langsiktiga perspektiv pa vardagen
med personlig assistans.

Viveca Selander, fil. lic., Institutionen for socialt arbete, Stockholms universitet.

Vi har begransad kunskap om barns och ungas erfarenhet av att viaxa upp
med en fordlders personliga assistenter i vardagen. Vad betyder det for
barnen i familjen att det finns personliga assistenter i hemmet en stor del
av dygnet? Hur ser deras relation till assistenterna ut? Vad betyder det nar
gamla och vana assistenter slutar och nya tar vid?

Kapitlet bygger pa material fran tva omgangar intervjuer med barn som
vuxit upp med foralderns personliga assistenter, genomférda med ca tio
ars mellanrum. Tretton barn intervjuades, sex flickor och sju pojkar. Vid de
forsta intervjuerna var barnen mellan atta och arton ar gamla.

I den forsta intervjuomgangen beskriver barnen att assistenterna repre-
senterar en form av trygghet. Nar fordldern far den hjélp hon eller han
behover blir dagen som familjen planerat och de kommer att kunna goéra
de saker de tankt. Om en assistent blir sjuk eller om nagon slutar paverkas
deras vardag, den blir "hackig”, som ett av barnen sager. Barnen beskriver
pa olika satt att de kdnner ansvar for fordldern. Nar en assistent ar ny och
ovan haller barnet sig i narheten ifall férdldern behover hjalp, &ven om det
innebdr att barnet far avsta fran andra aktiviteter.

I bada intervjuomgangarna betonar barnen att vardagen med assistans ar
sjalvklar for dem - de har inte upplevt nagot annat. Som vuxna aterkom-
mer de till assistansens betydelse for foralderns och deras egen kansla

av trygghet. I intervjuerna ar det underforstatt att foralderns assistans
innebér frihet inte bara for foraldern utan ocksa foér barnen. De betonar att
assistenterna ar dar for att hjalpa foraldern, inte barnen, men i synnerhet
for barnen med ensamstaende fordldrar har assistenterna fungerat som en
extra vuxen att resonera och vara med. Assistenter som arbetar under lang
tid ar viktiga for barnen. De kommer barnen olika nira, bade beroende pa
hur foéraldern ser pa hur barn och assistenter ska relatera till varandra och

pa hur lange assistenterna funnits med i familjens vardag.
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Innan var jag medborgare, nu ar jag
ingen — bristande personlig assistans
och upplevelsen av medborgarskapet

Christine Bylund, doktorand i etnologi, Institutionen for kultur och medievetenskaper,
Umea universitet.

Vid inférandet av rattighetslagen LSS 1994 var insatsernas syfte att framja
medborgerliga rattigheter och deltagande i samhéllet centralt. Under de
senaste arens nedmontering av ratten till stod enligt LSS har idén om
samhallsdeltagande som medborgerlig rattighet ofta hamnat i skymundan.
Detta samtidigt som upplevelsen av att vara en "tredje klassens”-medborg-
are med radikalt simre levnadsvillkor &n andra ofta uttrycks av de perso-
ner som lever med bristande eller helt indragen personlig assistans.

Genom intervjuer med personer som lever med bristande eller indragen
personlig assistans belyser detta kapitel hur moétet med handléaggare hos
kommun och Forsakringskassan, juridiska och politiska processer och
medierapportering paverkar sjilvbilden hos personer som ar i behov av
personlig assistans. Det belyser vidare hur de radikalt forandrade livs-
villkoren - till exempel att inte langre kunna bestimma 6ver vilka klader
du ska ha pa dig, om och nar du kan lamna ditt hem eller om du kan vara
en narvarande fordlder eller partner - pa ett handgripligt satt begréansar
deltagandet i samhallet och hanger samman med upplevelsen av medbor-
garskapet.

Kapitlet visar ocksa att den personliga assistansen nar den gavs med kon-
tinuitet och i forhallande till individens behov gav mojlighet till vardagsliv i
enlighet med LSS-lagens syfte - jamlika levnadsvillkor och full delaktighet i
samhallslivet. For den enskilda personen innebar detta makt 6ver vardagen
och verkliga mojligheter till familjebildning, arbetsliv och samhéllsdelta-
gande.

Forsamringar i ratten till personliga assistans paverkar darfor inte enbart
praktiska levnadmadjligheter utan genom dem bade upplevelsen av och
mojligheten att kunna utéva medborgarskapet. Nar de genomfors skapas
i forldngningen ett delat samhalle - dar mojligheterna till att ta del av och
forma samhallet villkoras av en persons funktionalitet.



HANNA EGARD 0

Personliga assistenter i "stand-by”
ar centralt for att skapa ett personligt
och individuellt utformat stod

Hanna Egard, lektor i socialt arbete med inriktning handikapp- och rehabiliterings-
vetenskap, Malmé universitet.

Personlig assistans beskrivs ofta utifran behov av praktiskt och aktivt
stod. For att beviljas insatsen kravs att den enskilde behover hjalp med att
exempelvis ata, kld pa sig, kommunicera eller forflytta sig. I en tidsstudie
genomford av Assistanskommittén (2006) dras slutsatsen att personlig
assistans till stora delar utfors pa dagtid, vilket ar den tid pa dygnet da
merparten av de aktiva stodinsatserna utfors. Detta kan tolkas som att de
stunder da de personliga assistenterna "finns tillhands” men ar passiva inte
ar att betrakta som personlig assistans. Huruvida tiden mellan aktiva st6-
dinsatser ar personlig assistans dr en fraga som har blivit hogaktuell i och
med Hogsta Forvaltningsdomstolens dom dar behov av stdd vid transport
mellan fritidsaktiviteter inte ansags utgora grund for personlig assistans
(HDF 2017 ref. 27). Domslutet blev starkt ifrdgasatt och Regeringen lade
fram ett lagforslag som tydliggor att vantetid och beredskap mellan aktiva
stodinsatser raknas som personlig assistans.

[ detta kapitel visar jag att vantan och beredskap ar grundlaggande for att
skapa det kontinuerliga, individuellt och personligt utformade stdd som
personlig assistans ska vara. Kapitlet baseras pa intervjuer med anvandare
och deras personliga assistenter samt observationer av deras samspel i
olika vardagssituationer. Av det empiriska materialet framkommer att per-
sonlig assistans innebar ett skifte mellan aktiva hjdlpinsatser och kortare
eller langre stunder av "stand-by”. Dessa stunder, som till en férsta anblick
kan framsta som ineffektiv dotid, visar sig utgora sjalva grunden for att
skapa ett stdd vars innehall och utformning styrs av anvdndaren, mojliggor
ett liv som andra och bidrar till sjdlvbestimmande. Vidare framkommer
att den personliga assistentens narvaro kan vara nédvandig for att radda
anvandarens liv. Att vinta in och stundtals vara overksam ingar som en del
av de personliga assistenternas arbetsuppgifter. Da arbete ofta associeras
med att vara aktiv ar passiviteten nagot som behover forklaras. En jamfo-
relse med andra arbeten tydliggér dock att overksamhet och vantan ar en
arbetsuppgift inom olika former av omsorg, service- och sdakerhetsarbete
och centralt for att anpassa stodet till individen och situationen.
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Erkannande, makt och moten
— en studie av inflytande och
sjalvbestammande med personlig
assistans och andra LSS-insatser

Lottie Giertz, universitetslektor, Institutionen for socialt arbete, Linnéuniversitetet, Vaxjo.

Av tradition finns en omsorgsdiskurs inom stodet till personer med funk-
tionsnedsattningar. Brukaren uppfattas som beroende av skydd och om-
sorg och som en person som inte kan fora sin egen talan. Brukaren riskerar
att reduceras till ett objekt fér andras omsorger. Personlig assistans infor-
des som en stark reaktion mot tidigare former av stod som objektifierat
individen och starkt begransat brukarens autonomi. I Lagen om stéd och
service till vissa funktionshindrade - LSS, som reglerar stdd till mdnniskor
med omfattande funktionsnedsattningar, framhalls individens ratt att i
mojligaste man ha inflytande dver insatserna och sjalvbestimmande i sin
tillvaro. [ mitt kommande kapitel studeras hur personlig assistans uppfat-
tas av brukare och anstéllda nar det galler sjadlvbestimmande och inflytan-
de. Kapitlet bygger pd min avhandling vars resultat pekar pa att inflytande
och sjdlvbestimmande som en rattighet kraver en majlighet att informeras,
involveras och vara delaktig pa hogst individuella satt. Personlig assistans
ar den LSS-insats som tydligast ger brukaren majlighet till autonomi om
den ar individuellt anpassad. De personer som beviljas personlig assistans
tillhor en mycket heterogen grupp dér personliga omstandigheter och
funktionsnedsattning varierar stort.

Jag visar att med lagstiftningen foljer en rattighetsdiskurs. Rattighetsdis-
kursen beskriver brukaren som en alltigenom autonom person som kan
fora sin egen talan. Det ar till viss del en schablonbild som inte alla med
assistans kan identifiera sig med och som ménga har svart att realisera. Jag
visar att ndr personlig assistans fungerar som réttighetslagstiftningen am-
nade men ocksa specifikt tar hdansyn till den enskilda individens personliga
behov av stdd med exempelvis kommunikation for att kunna utdva sjalvbe-
stimmande, medfor det att brukaren kan leva som ett aktivt subjekt med
individuellt anpassad omsorg.



JOHN MAGNUS ROOS @

Organisationsformens betydelse for
kvaliteten i den personliga assistansen

John Magnus Roos, lektor, Institutionen for halsa och larande, Hogskolan i Skévde.

I min forskning analyseras kvalitetsaspekter i kommunal och alternativ
assistansanordning, bade utifran ett individ- och ett samhaéllsperspektiv.
Vad har valfrihet i anordnartyp betytt for kvaliteten pa den personliga
assistansen?

Assistansberattigade kan 6verlata det formella arbetsgivaransvaret at
kommunal eller alternativ assistansanordnare (brukarkooperativ eller
privata bolag). Férsakringskassan betalar ut ett visst belopp per beviljad
assistanstimme. Forenklat skulle jag vilja sdga att den assistansberattiga-
de far en check av staten med vars hjalp hen kan képa den assistans som
onskas. Om den assistansberdttigade inte gor ett aktivt val s tilldelas hen
kommunen per automatik. Sedan assistansreformens inféorande ar 1994,
har marknadsandelarna i Sverige dkat for de alternativa assistansanord-
narna och minskat for de kommunala assistansanordnarna. Den grund-
laggande skillnaden mellan kommunal och alternativ assistansanordning
ar synen pa personlig assistans. For kommunen har personlig assistans
av tradition handlat om att tillhandahalla personliga assistenter som kan
utfora uppgifter at assistansberdttigade. For de alternativa anordnarna
har instéllningen istallet varit att 6verlata sa manga uppgifter som maojligt
till assistansberdattigade. Exempelvis sd bestams 16n och utbildning hos
kommunal assistansanordning centralt, av en kommunal tjdnsteman. For
de alternativa assistansanordnarna dr det vanligt att 16n och utbildning
bestdms av den assistansberattigade sjalv.

Kapitlet summerar min forskning pa omradet, med start fran ar 2003 fram
till idag. Denna forskning ar geografiskt avgransad till Vastra Gotalands-
regionen. Resultaten bygger dels pa kvantitativa enkatstudier (ar 2003,
2008 och 2013) med assistansberittigade som respondenter samt studier
av Forsakringskassans register (1994-2006) 6ver hur manga timmar som
har betalats ut till olika assistansanordnare. Resultaten tyder pa att assis-
tansberattigade dr nagot mer tillfreds med alternativ assistansanordning
dn kommunal assistansanordning. Resultaten tyder ocksa pa att antalet
beviljade timmar for alternativ assistansanordning ar hégre dn for kommu-
nal assistansanordning. Kapitlet avslutas med en analys och diskussion om

vad dessa kvantitets- och kvalitetsskillnader kan tankas bero pa. 19
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Rattigheten personlig assistans
— varfor sa svartolkad?

Monica Larsson, universitetslektor, Institutionen for socialt arbete, Goteborgs Universitet.

Mitt kapitel bygger huvudsakligen pa min tidigare forskning om personlig
assistans vilken har satts i relation till den handelseutveckling som skett
under senare ar och som for narvarande pagar. Mot bakgrund av de fragor
som nu diskuteras finns anledning att blicka tillbaka till tiden da rattighets-
lagstiftningen for personlig assistans antogs. Kapitlet fokuserar pa fragor
som bland annat ror utformningen av lagstiftningen om personlig assistans
och LSS, liksom intentionerna bakom denna.

Den davarande handikapprorelsen hade ett stort inflytande i det ursprung-
liga utredningsarbetet som ligger till grund for LSS, men efterhand mins-
kade dess makt och inflytande 6ver utformningen och dver malgrupperna
som skulle fa ta del av insatserna. Exempelvis blev bestimmelsen om vilka
som skulle ingd i den tredje personkretsgruppen aldrig tydlig och klar. A
ena sidan faststélldes kriterierna utifran tillhérighet fér en bred grupp av
manniskor med olika slag av funktionsnedsittningar. A andra sidan tillkom
krav som syftade till att avgransa gruppen. Det handlade om att samtidigt
bade inkludera och exkludera manniskor. I kapitlet diskuteras saledes den
ursprungliga konstruktionen av stodformen personlig assistans och vad
detta kan tinkas ha for betydelse for hur det ser ut idag.

[ utredningsdirektivet till den pagaende utredningen betonas att det

finns problem med hur de insatser som regleras i LSS utvecklats och hur
insatserna formar uppfylla syftet med lagstiftningen. Det framhalls att
problemen manga ganger ar komplexa, att reglerna alltfor mycket 6ppnar
for tolkningsmojligheter och att de ar komplicerade, sarskilt nar det géller
assistansersattningen. Vidare anses manga av de problem som uppmark-
sammats genom aren inom assistansersattningen kvarsta. Nya problem
sags ha kommit, exempelvis anses kostnaderna for assistansersattning och
personlig assistans ha okat kraftigt. Forandringar av lagen genomfordes
redan under 1996 och 1997. De fran borjan hogt stillda handikappolitiska
ambitionerna begransades. Kretsen av rattighetsbarare blev ifragasatta.
Okningen av den statliga assistansersittningen fungerade inte vil med de
allmdnna besparingar inom socialfdrsakringssystemet som skedde under
1990-talet.



THERESE BACKMAN Q

Omprovning av personlig assistans

Therese Backman, lektor, Juridiska institutionen, Goteborgs universitet

Inom den allménna forvaltningsratten finns sedan lange en princip som ska
skydda enskilda individer mot att en myndighet omproévar och tar tillbaka
ett beslut om en forman som till exempel personlig assistans hur som helst.
Denna princip, principen om gynnande besluts negativa rattskraft, kommer
att framga uttryckligen av 2017 ars forvaltningslag, som infors 1 juli 2018.

De senaste arens nedmontering av den personliga assistansen anses bland
annat ha sin grund i forandrad rattstillampning hos Hogsta forvaltnings-
domstolen, HFD och Forsakringskassan. Forskare, media och funktions-
hinderorganisationer har dgnat denna forandrade rattstillampning stor
uppmarksamhet. Nagot som inte har dgnats lika mycket uppmarksamhet
ar de regler som har gjort det mojligt for Forsakringskassan att anpassa
sin rattstillimpning efter HFD:s avgoranden, ndmligen reglerna i 51 kap
12-13 §§. Socialforsdkringsbalken (2010:110), SFB som foreskriver att en
omprovning av assistansersattning ska goras sedan tva ar forflutit fran den
senaste provningen eller vid en vasentlig forandring. Dessa regler innebar
att regeringen har givit Forsakringskassan mojlighet att géra undantag fran
huvudregeln om gynnande besluts negativa rattskraft, var utgangspunkt ar
att den enskilde ska fa behalla den personliga assistans som hen en gang
har beviljats.

Mitt kapitel beskriver och analyserar vilken betydelse reglerna om
omprovning har haft vid nedmonteringen av den personliga assistansen.
Fokus riktas ocksa mot vad regler som dessa innebar eller far for konse-
kvenser for den enskilda individen och hens upplevelse av att kunna kanna
trygghet i att man far behalla den personliga assistans som man en gang
har beviljats av myndigheten. Avslutningsvis stdlls fragan vad som kommer
att kravas av en ny lagstiftning for att den enskilde i framtiden ska kunna
atnjuta ett skydd mot fordndrad rattstillimpning och dndringar av den
personliga assistans som hen en gang har tilldelats.
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Legalitet eller administrativ praxis

Lennart Erlandsson, fil.dr. universitetslektor i juridik, Hogskolan Kristianstad.

Lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS)
har en tydlig rattighetskonstruktion som innebar att personer som tillhor
malgruppen och har behov av st6d och service som inte tillgodoses pa
annat satt, ska fa sina behov tillgodosedda i form av personlig assistans
och andra insatser. Besluten ska f6lja den grundlagsfasta legalitetsprinci-
pen och diarmed vara forutsebara med stdd av lag och andra rattskallor.
Procedurreglerna i férvaltningslagen och forvaltningsprocesslagen ar
nodvandiga forutsdttningar for rattssakra beslut, men inte tillrackliga. Det
kravs ocksa att tillampningen bygger pa en juridisk beslutsmodell och att
konsekvensdverviganden gors enligt lagens malsattning.

Min forskning har visat att det saknas kunskap hos myndigheterna om
hur olika rattskallor forhaller sig till varandra och hur rattskallorna ska
tolkas sa att besluten blir forutsebara med stod av rattskallorna. Istéllet
styrs handlaggningen i LSS-arenden av en intern administrativ praxis och
beslutsfattarna foljer detaljerade interna styrdokument som paverkar en
persons mdjligheter att fa stod eller service enligt lagen. Nar myndighe-
terna utvecklar en egen praxis utan stod i vedertagna rattskallor som lag,
lagforarbeten och prejudicerande domar har vi ett problem som ar besta-
ende oavsett om lagstiftningen dndras. Beslutsfattande med stdd av interna
dokument minskar ocksa rattssdkerheten och mojligheten till individuella
och sociala konsekvensoverviaganden enligt lagens malsattning.

Detaljerade styrdokument ger inte och kan inte ge besked i det enskilda
fallet. Manniskor ar olika, har olika sociala forutsattningar och har olika
behov. Ett tillstdnd kan medfora olika konsekvenser och individuella behov
kan se olika ut. LSS tillater ett beslutsutrymme som ska anvindas med han-
syn till lagens malsattning och med hansyn till vilka konsekvenser beslutet
far for den enskilde.

Forsakringskassans handlaggning har tydliggjort problematiken. Besluts-
ordningen innebdar att myndigheten gor avsteg fran legalitetsprincipen och
istdllet anviander interna normer som bygger pa egna tolkningar. Den for-
mella handlaggningen foljer inte forvaltningsrattsliga principer. Det materi-
ella innehallet i besluten motiveras med interna normer och dessa normer
tolkas som bindande rattskéllor, trots att Forsiakringskassan inte har ndgon
lagstiftningsmakt pa omradet.



JULIA BAHNER G

”Att leva som andra” — aven nar det
galler sexualitet?

Julia Bahner, forskare, University of Leeds.

Sexualitet ar en viktig del av livet for de flesta manniskor, sa aven for
assistansberdattigade. Enligt LSS intentioner ska personlig assistans bidra
med stod i de flesta av vardagens géromal och dairmed mojliggora att "leva
som andra”, delta i samhallet och uppna goda levnadsvillkor. Hur assistans
ska utformas i forhallande till sexuell aktivitet, ndgot som i allra hogsta
grad kan handla om att "leva som andra” namns dock inte i lagen, dess
forarbeten eller andra nationella riktlinjer kring assistans.

Mitt kapitel bygger pa en doktorsavhandling i socialt arbete om hur
assistansanvédndare, assistenter och chefer begripliggér och hanterar
fragor kring assistans som stod for sexuell aktivitet. Resultaten visar att
det rader stor osdkerhet bland berdrda parter om huruvida det ar tillatet
att assistera i samband med sexuell aktivitet, vilket leder till att fragan
tystas ner, det gors godtyckliga 16sningar, och att assistansberattigade blir
illa bemotta.

Exempel ges dven fran ett pagaende forskningsprojekt dar funktionshin-
derrorelsens paverkansarbete gillande sexuella rattigheter i olika lander
jAmfors. Det som dr gemensamt for Sverige, England, Nederldanderna och
Australien ar att i ett samhallsklimat dar funktionsrattsrorelsen far 4gna
all sin kraft at att kimpa for att behélla assistansen (eller motsvarande)

i sin nuvarande form, blir fragan om sexualitet ndrmast en provokation.
Vem vagar kréva sin ratt till assistans for att uttrycka sin sexualitet ndr det
finns en risk att forlora den helt och héllet? LSS mal om jamlika levnads-
villkor och personligt utformat stod, med utgangspunkt i en holistisk syn
pa den assistansberdattigades livssituation, dr langt fran verkligheten for
manga. Sexuella rattigheter ar inte ens pa kartan. Genom de pagaende
inskrdnkningarna i ratten till och omfattningen av assistans raseras det
manniskovarde och medborgarskap som lagen syftar till att starka.
Assistansberittigades livssituation begransas pa ett satt som ar langt
ifran att "leva som andra”.
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Har assistansersattning ett genus?

leva Reine, dr.med. associerad forskare, Institution for folkhalso- och vardvetenskap,
Uppsala universitet.

Mitt forskningsprojekt fokuserar pa analys av assistansersattning ur ett
genusperspektiv. Inledningsvis presenteras en jamforelse av kvinnor och
man som far assistansersattning samt hur de upplever situationen kring
assistansersattning. En unik dversikt av de upplevda svarigheterna bland
kvinnor och mén analyseras i relation till antal beviljade assistanstimmar.
Bade registerdata samt data fran enkdtundersokningar gallande ar 2010
och 2015 anvands i analyserna.

Skillnaden mellan kvinnor och mén vad géller assistansersattning ar inte
stor, men den ar systematiskt aterkommande ar for ar sedan assistansre-
formens borjan 1994. Ett flertal faktorer som, till exempel genomsnittlig
alder, tid med funktionsnedsattning, personkretstillhorighet, typ av behov,
familje- och boendesituation med mera skiljer sig at mellan kénen. Det
forekommer skillnader aven i sjalvrapporterade besvar mellan kvinnor och
man, som i vissa fall verkar ha betydelse for beviljade timmar av assistan-
sersattning. Storre andel kvinnor dn man har nagon form av rorelsehinder
medan antalet beviljade assistanstimmar ar lagre for kvinnor. Samtidigt ar
forekomsten av utvecklingsstorning vanligare bland mén, medan assis-
tanstimmar beviljas relativt lika fér kvinnor och man med utvecklingsstor-
ning. Aven om besviren kan ge en indikation om kvinnornas och minnens
behov sa kan varje besvdr trots allt innebéra stora skillnader vad galler
den enskilde individens behov av hjalp. Detta forstarks av ett faktum att
flerfunktionsnedsattning i alla personkretsar ar vanlig.

Kapitlet stravar inte efter att ge fullstindiga svar pa osakliga genusskillna-
der i assistansersattning, utan lyfter snarare fram den stora heterogenite-
ten i gruppen.
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Det kommunala sjalvstyret och LSS

Barbro Lewin, med. dr, Statsvetenskapliga institutionen, Uppsala universitet.

I mitt kapitel diskuteras styrningsmajligheter pa lokal niva for att komma
till ratta med rattsosaker myndighetsutévning. Min forskning om myndig-
hetsutdvning enligt LSS visar att handlaggare anvander strategier for att
forminska och forandra behov sa att ratt till LSS-insats inte foreligger. Den
som soker en insats ser att utredningsunderlaget visserligen tar med myck-
et fran behovssituationen, men nar det sedan kommer till bedomning och
motivering till forslag avslas ofta ansdkan. Det foreligger saledes motsatt-
ningar kring behovsbedémning och motivering till avslagsbeslutet.

Pa senare ar har det skett en forskjutning fran Forsakringskassan till kom-
muner av personer som forlorar sin statliga assistansersattning. En del far
kommunal personlig assistans, andra inte. Nya resurskrav stélls pa kom-
munen vilka frestar pa den goda viljan att gora ratt fran borjan. Samtidigt
styr Socialstyrelsen kommunerna forsiktigt for att inte utmana det kommu-
nala sjalvstyret. Pa Forsakringskassan finns emellertid mycket vagledning
och kunskap om hur LSS-tillampningen kan forverkligas pa ett satt sa att
LSS-malen uppnas - om politikerna vill. Kravs bindande nationella regler
for att lagtexten om inflytande och delaktighet ska vara tydlig aven vid
myndighetsutovning och val av utforare vid verkstallighet av beslut?

En storre medvetenhet om att LSS handlar om sociala behov och att Social-
forsakringsbalken forbjuder Forsakringskassan att ge assistansersattning
for halso- och sjukvardsinsatser har ytterligare komplicerat tillampning-
en. Storre krav stills pa samordning med hélso- och sjukvarden, en upp-
gift som ar lagstadgad for kommunen. P4 kommunen stalls dven krav pa
uppfoljning av kvaliteten pa stodet, pa maluppfyllelsen. Nagra sadana krav
stélls inte pa Forsakringskassans hantering av den statliga assistansersatt-
ningen.
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Vardet av aktivism: anhdriga inom
personlig assistans

Matilda Svensson Chowdhury, fil dr, vik lektor, Linnéuniversitetet.

[ den samtida svenska debatten om personlig assistans framstalls familje-
medlemmar regelbundet som partiska, opalitliga och som nagra vilka
huvudsakligen talar utifran egenintresse. Anhorigas arbete inom personlig
assistans ifragasatts och de anhoriga utmalas som nagra som riskerar att
utnyttjas av, eller som nagra som sjalva utnyttjar, familjemedlemmar med
personlig assistans. [ detta kapitel argumenteras mot denna syn och det
framhalls att vi istallet bor se de nirstadende anhoriga vilka arbetar for att
stddja familjemedlemmar med personliga assistans som manniskoratts-
forsvarare, human rights defenders, enligt FN: s definition.

Min forskning bygger pa en intervjustudie med 40 foraldrar som ar juridis-
ka representanter for vuxna barn med omfattande funktionsnedsattningar.
[ kapitlet analyseras hur de svarar pa den nuvarande politiska utvecklingen
kring LSS i Sverige och hur de navigerar kring de ovan beskrivna framstall-
ningar av anhoriga inom assistansen vilka nu sprids.

Sedan 2015 har den svenska regeringens atstramningsatgarder inom
personlig assistans okat i takt och omfattning. Samtidigt har regeringen
uppmuntrat en forstaelse av personlig assistans som en "for dyr” insats.
Detta trots att LSS ar en rattighetslag och som sadan bor sta 6ver den

typen av argument. I analysen av intervjumaterialet blir det tydligt att det
radande laget ar ndgot som de anhoriga ar medvetna om, direkt paverkade
av och att de hanterar det bland annat genom aktivistisk verksamhet. Den
om-konceptualisering som foreslas i kapitlet ger en mer adekvat forstaelse
av den kamp som manniskor med funktionsnedsattning och deras anhdriga
tvingas fora i var samtid.
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