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Rapportens

BAKGRUND

Under de senaste sju till atta dren har allt
fler personer med funktionsnedsattningar
som tidigare haft ratt till assistansersatt-
ning forlorat denna. Indragningarna av
assistansersittning sker i de allra flesta fall
trots oférandrad situation.

Personlig assistans blev en lagstadgad
rattighet i och med att lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade, LSS,
tradde i kraft 1994. Lagen ger ritt till tio
olika insatser dar personlig assistans ar

bakgrund
och syfte

en av dem, enligt andra punkten i nionde
paragrafen. Ritten till personlig assistans
eller ekonomiskt stod till saidan komplette-
ras av en ritt till assistansersittning genom
socialforsakringssystemet for personer med
”grundliggande behov” som Overstiger 20
timmar per vecka, vilket star i paragraf 9a
i samma lag. (SFS 1993:387)

Ansvaret for att handlagga, besluta
och tillhandahalla ekonomiskt stod till
personlig assistans delas av kommun och



Forsakringskassa, det vill siaga staten.
Assistansberittigade som bedoms ha minst
20 timmar grundldggande behov i veckan
far insatsen via socialforsikringen. De med
farre timmar grundliggande behov fors till
kommunens ansvarsomrade. For det all-
ménna handlar det om utgiften ska hamna
i statens eller kommunens budget.

Allt fler personer med funktionsned-
sattningar har forlorat ritten till personlig
assistans via den statliga assistansersatt-
ningen under de senaste daren. Utvecklingen
startade under hosten 2007 och har under
de senaste tre dren eskalerat. Det ror sig
inte om personer som sokt assistansersatt-
ning for forsta gangen och fatt avslag, inte
heller om personer med funktionsnedsatt-
ningar som pd grund av dndrade forhal-
landen inte ldngre har ritt till insatsen via
socialforsdkringssystemet. Istillet handlar
det om personer som trots oforandra-
de behov och férhallanden plotsligt inte
langre har ritt till en insats de haft under
manga ar. De bedoms inte langre ha de 20
timmar per vecka i grundliggande behov
som kravs for att fa ratt till den statliga
assistansersittningen och hanvisas istillet
till kommunerna.

Statistik fran det senaste dryga decenniet
pa hur méanga personer som forlorat ratten
till assistansersattning pa grund av att de
hamnat under 20-timmarsgransen, visar ett
markant trendbrott med start 2008. Mel-
lan 2003 och 2007 lag antalet med hiansyn
till vissa toppar och dalar pa en nigorlun-

da stabil niva - dryga femtiotalet individer
per ar. 2008 skedde en 6kning som inte
ligger i niva med tidigare sviangningar.
Samma ar genomgick Forsikringskassan
en storre omorganisation som resulterade i
farre beslutsarenden det aret. Procentuellt
satt var okningen darfor dn storre dn vad
siffrorna gor gillande. Okningen stabilise-
ras efter ett par ar och ligger runt 270-280
individer per ar under senare ar. (Assistan-
skoll, 2012; Inspektionen for socialforsik-
ringen, 2012")

Forandringarna har i stor grad berott
pa de olika rittsliga fordndringarna kring
hur paragraf 9a i LSS om grundliaggande
behov ska tolkas. Paragrafen inférdes 1996
och stiller krav pa grundliggande behov
(Betankande 1995/96 SoU:15):

Med personlig assistans enligt 9 § 2
avses personligt utformat stod som ges
av ett begransat antal personer at den
som pd grund av stora och varaktiga
funktionshinder behcver bjilp med sin
personliga bygien, mdltider, att kld av
och pd sig, att kommunicera med andra
eller annan hjalp som forutsdtter ingden-
de kunskaper om den funktionshindrade
(grundliggande behov).

I det foljande resonemanget bor man
halla i dtanke att Forsakringskassan, som

1 Bada killorna anvinder sig av data fran Forsikrings-
kassan, men skiljer sig nagot at. Troligen beror det pd om
det handlar om dynamiska eller fasta siffror. Inspektionen
for Socialforsiakringens rapport avgrinsar ocksa intervallet
till individer mellan 0-64 &r.



myndighet, ska forhalla sig till det aktuella
rattslaget. Det vill siga att den, likt andra
myndigheter, ska folja vad lagstiftning och
forarbeten samt domstolspraxis anger vara
korrekt tolkning av stiftad lag.

I november 2007 skickade Forsakrings-
kassan ut ett internt informationsmedde-
lande som introducerade begreppet ”inte-
gritetskrankande” i det som riaknas som
grundliggande behov (Forsakringskassan,
2007). Myndighetens informationsmedde-
landen innehaller till exempel information
om nya regler, stallningstaganden eller for-
tydliganden i vissa fragor. Det ska som sagt
vara inom gallande regelverk, precis som i
myndighetens officiella publikationer. De
ska ddremot inte innehdlla normerande
resonemang av den sort som informations-
meddelandet 2007 gjorde. I meddelande
resonerade myndigheten kring grundlag-
gande behov och introducerade en tolk-
ning som gick utover divarande lagtext
och rittspraxis. Resonemanget avslutades
med slutsatsen att:

Bedomningen av om den sokandes
behov av bjilp kan klassificeras som ett
grundliaggande behov handlar sdledes
inte om den sokande har behov eller
inte, utan om den bjilp den sokande dr i
behov av dr av en viss karaktir.” (For-
sakringskassan, 2007)

Efter internmeddelandet skickats ut

hander foljade:

e I mars 2008 avslog Forsakringskassan
en persons ansokan om personlig assis-
tans med hanvisning till att den sokan-
des behov av assistans i matsituationer
inte langre kunde anses vara grundlag-
gande behov. Den sokande 6verklagade.

® | maj samma ar domde Lansritten till
den sokandes fordel. De menade att den
sokandes behov av assistans i matsitua-
tionen ska riknas till assistansbehovet.
Forsakringskassan overklagade.

e [ december 2008 domde Kammar-
ratten till Forsakringskassans fordel
(KRNS 564-08). Domslutet innebar att
”grundlaggande behov” ocksa ska vara
”integritetskansliga” for att ge ratt till
personlig assistans.

e [ februari 2009 infordes kravet pa att
grundliaggande behov ska vara inte-
gritetskinsliga in i Forsiakringskassans
vigledning med hanvisning till domen
i Kammarratten (Forsiakringskassan,
2009a).

e [juni samma ar slar Regeringsritten
fast kravet pa att grundlaggande behov
ska vara integritetskansliga for att ge
ritt till personlig assistans (RA ref. 57)
och i september reviderar Forsakrings-
kassan sin vigledning, nu med hinvis-
ning till Regeringsrittens dom (Forsak-
ringskassan, 2009Db).

I tidsforloppet ovan blir det tydligt att



uppfattningar om grundlidggande behov
som integritetskansliga i Forsakrings-
kassans informationsmeddelande 2007
fungerar som ett normerande dokument i
bedomningen av en persons behov av assis-
tans redan 2008. Det blir sedan rattspraxis
genom domslut i Kammarratten och slas
fast i Regeringsratten. Siledes ar det For-
sakringskassans egna informella riktlinjer
som genom rattssystemet blir rattspraxis
och i slutindan tas upp i Forsiakringskas-
sans egen vagledning. Socialforsakrings-
systemen framstar i ljuset av detta som
instabila och osikra.

Regeringen gav under 2012 Inspektio-
nen for socialforsikringen, ISE, i uppdrag
(52012/2324/FST) att undersoka vilka
orsaker som ligger till grund for denna for-
andring och hur situationen ser ut i nulaget
for de berorda personerna.

STIL beslutade i borjan av 2014 att ut-
fora en kvalitativ undersokning som kom-
plement till ISFs rapport, da vi stallde oss
tveksamma till ISFs mojligheter att kunna
besvara framforallt fragestillningar om
vilka konsekvenser indragningarna haft for
de berorda personernas dagliga livsforing.

ISF utovar tillsyn 6ver socialforsikrings-
systemet och darmed ocksa over Forsak-
ringskassan. Men ndr en person inte lingre
anses ha ritt till assistans-
ersattning fran Forsakringskassan ska
insatserna erbjudas i kommunal regi, ndgot
ISF inte har ndgon tillsyn 6ver eller insyn
inom. Det blir darfor inte mojligt for ISF

att besvara fragan om vilka konsekvenser
beslutet far eftersom detta beror helt och
hallet pa i vilken kommun den enskilde
bor.

STIL har ocksa sett en tendens i arbetet
med utredningen dair fragor om den oroan-
de utvecklingen bemots med kvantitativa
genomsnittliga svar 6ver individer och
timmar. Att de personer som far indra-
gen assistansersattning ar en mycket liten
grupp i forhallande till den 6vriga befolk-
ningen ar inte relevant for den individ vars
livsforing drabbas av en indragning. Okade
timantal, genomsnittliga eller ej, 4r inte
heller relevanta nir det handlar om indivi-
duella rittigheter. Konsekvenserna for den
enskilde individen kan endast beskrivas
utifran dennes egen upplevelse.

RAPPORTENS SYFTE

Mot bakgrund av det som framkommit

i foregaende avsnitt dr syftet med denna

rapport att med en kvalitativ intervjume-

tod undersoka foljande:

e Vilka konsekvenser forandringar i eller
indragningar av assistansersattningen
har fatt for den enskilde personens ratt
till jamlik livsféring i sin vardag, gillan-
de ritten till arbete och sysselsittning,
samt i familjeliv och relationer.

e Hur férandringar i ansokningsprocessen
gallande assistansersittning har paver-
kat den enskilde individens uppfattning
om sig sjilv som samhillsmedborgare.



LSS-LAGENS INTENTIONER

Lagen om stod och service till vissa funk-
tionshindrade reglerar rittigheter till tio
skilda insatser.

Malet for insatserna enligt den nya lagen
om stod och service till vissa funktions-
hindrade (LSS) skall vara ait framja
mdanniskors jamlikbet i levnadsvillkor
och fulla delaktighet i sambaillslivet.
(Prop 1992/93:159 sid. 44)

Jamlikhet i levnadsvillkor och full
delaktighet i samhallslivet ar alltsa det
lagstiftaren vill uppna genom att tillhan-
dahalla vissa insatser. Det innebir inte att
en enskild individ som beviljas ndgon av
insatserna nodvandigtvis maste uppfylla
dessa mal, varken ensam eller i grupp. Ett
rattssamhille kan aldrig stilla krav pa en
enskild medborgare att leva upp eller inte
till statens forviantan. Det staten genom in-
satserna i LSS gor dr att tillhandahalla den
enskilde resurser. Resurser vars malsittning
ar att mojliggora jamlikhet i levnadsvillkor
och delaktighet i samhallslivet. Personlig
assistans ar en av dessa resurser och har ett
speciellt syfte:

[...] den enskilde kan ges mycket goda
mojligheter till sjalvbestdmmande och
inflytande dver sin egen livssituation
om stod och bjalp kan limnas i form
av personlig assistans och anordnas pa
det sdtt den enskilde finner bdst. (Prop
1992/93:159 sid. 64)

Den utifran Independent Living-filoso-
fins principer utformade personliga as-
sistansen utgor alltsd inte endast forebild
for lagstiftningens insats. Dess syfte — att
mojliggora sjalvbestimmande — dr ocksa
lagstiftarens syfte. Independent Living-ro-
relsen dr en medborgarrittsrorelse och
personlig assistans dr en insats tillhan-
dahallen for att mojliggora delaktighet i
samhillsgemenskapen och ett fullvardigt
medborgarskap. Den malsittningen galler
oavsett om det dr den nationella myndig-
heten Forsidkringskassan eller de lokala
forvaltningsmyndigheterna kommunerna
som ansvarar for insatsens tillhandahal-
lande. Rittigheten ska enligt lagstiftningen
innebidra densamma. Personlig assistans ar
en serviceform utformad inom Indepen-
dent Living-filosofin. Det ar service i form
av assistans, inte vard eller omsorg.

OM STIL

STIL, Stiftarna av Independent Living i
Sverige, dr en organisation som ar en del
av den internationella Independent Li-
ving-rorelsen. Organisationen har varit
central for utformandet och genomforan-
det av reformen for personlig assistans i
Sverige. STIL anordnar personlig assistans
i kooperativ form utifrdn en modell dir
medlemmarna sjdlva arbetsleder sina egna
assistenter. STIL arbetar dven politiskt for
att trygga assistansreformen och andra
medborgerliga rittigheter for personer med
funktionsnedsittningar.







Kvalitativ meto
- varfor da?

Rapportens material har insamlats och
analyserats med hjilp av kvalitativa meto-
der. En kvalitativ metod bygger pd att pa
olika sitt befinna sig i den sociala verklig-
het som man avser att analysera. Metoden
gar dven ut pa att tolka den livsvarld som
materialet, i detta fall rapportens infor-
manter, for fram genom sina berittelser.
(Dalen, 2008)

I denna rapport utgor den kvalitativa
metoden djupintervjuer med ett antal olika
informanter som alla pa olika satt fatt ett

forandrat assistansbeslut.

Med hjilp av en kvalitativ metod kan de
enskilda informanternas olika upp-
levelser av sin livssituation analyseras och
sdttas i relation till varandra. Pa sa sitt kan
man fa tillgdng till hur enskilda individers
liv formas av strukturella forandringar och
samhalleliga reformer, sisom forandringar
1 assistanssituationen.

Vad det giller assistans och medbor-
garskap ar en kvalitativ metod lamplig
att anvanda av flera skal. En kvantitativ



metod kan mata hur manga som omfattas
av en eller annan samhillelig insats, men
sallan belysa hur dessa insatser skapar och
formar en individs mojlighet och ritt till
jamlik livsforing och medborgarskap. Den
kvalitativa metoden blir en central del for
att fanga upp, belysa och sammankoppla
de enskilda livsoden som formas av ritten
till eller bristen pa assistans.

I fragor om medborgarskap och jamlika
rattigheter i ett samhaille har den enskilda
personens egna upplevelser av sitt vardags-
liv och dess friheter och begransningar en
betydande roll i hur val dessa rittigheter
kan sdgas implementeras pa vardaglig
basis.

Att i en kvantitativ studie redovisa
siffror pd hur manga som i dagslaget an-
viander sig av personlig assistans kan fylla
en funktion av att statistiskt redovisa hur
en situation ar fordelad inom en specifik
grupp. Men en sddan studie kan inte belysa
hur personer inom denna grupp upplever
den sociala position som de befinner sig pa
grund av politiska och byrakratiska beslut.
STIL vill med denna rapport belysa att en
persons uppfattning om sitt medborgar-
skap och sina medborgerliga rattigheter
i ett samhalle tydligast kan komma till
uttryck i1 hens egen berittelse om sitt liv.
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Rapportens

metod och

material

RAPPORTENS METOD

Det empiriska materialet till denna rapport
har insamlats med hjilp av en kvalitativ
intervjumetod. Rapportens nio informanter
har intervjuats med hjilp av en semistruk-
turerad intervjumodell. Den har utgatt fran
frageomraden rorande hur informanterna
upplevt omprovningssituationen och hur
dess utfall paverkat deras mojligheter till
fritid, arbete och jamstallda relationer och
i forlangningen deras ritt att utdva sina
medborgerliga rittigheter i jamforelse med
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personer som inte anvander sig av assis-
tans.

Intervjumodellens semistrukturerade och
oppna fragor gav informanterna utrymme
att sjalva formedla hur deras livssituation
fordndrats i och med att deras assistans-
situation forandrats. En central del av
rapportens syfte ar att belysa hur den
enskilda personens ritt till jimlik livsfo-
ring kan dventyras i och med ett forandrat
assistansbeslut.



Merparten av de nio intervjuerna har
genomforts i informanternas hemmiljo.
Detta for att informanterna skulle kinna
sig sd trygga som mojligt i att tala om inte-
gritetsndra dmnen som i manga fall rorde
inte bara dem sjdlva utan ocksa deras
familjemedlemmar och andra narstdende. I
intervjusituationen var det ocksa viktigt att
informanten kiande att hen kunde reflek-
tera 6ver de olika psykiska eller fysiska
pafrestningarna som hens nya livssituation
medforde och darfor var det extra viktigt
att hen kinde sig trygg i situationen.

Transkriberingar av de nio intervjuerna
ligger till grund for rapportens analys.

RAPPORTENS INFORMANTER

Rapportens informanter ar personer bosat-
ta over hela Sverige, i olika dldrar och med
olika typer av livsforing, familjekonstella-
tioner och funktionsnedsattningar. Rap-
portens urval av informanter har syftat till
att ge en sa bred bild som mojligt av vem
den som far ett forandrat assistansbeslut
ar, och hur hens liv kan paverkas av detta.
Fyra av informanterna ar kvinnor och fem
ar min. Nedan foljer nu en kort beskriv-
ning av informanterna. Samtliga informan-
ter har tilldelats fingerade namn i rappor-
ten for att i sd stor grad som mojligt kunna
garantera informanternas anonymitet.
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Eva, 48 ar

Bor: I Stockholmsomradet

Gor: Har sjukersittning pa grund av ned-
satt arbetsformaga till foljd av sina
funktionsnedsattningar.

Eva hade fore sin omprovning cirka 110
timmar/vecka i assistanstimmar fran For-
sakringskassan. Vid en omprovning 2012
bedomdes hon inte lingre komma upp i de
20 timmar/vecka som ska utgora grund-
laggande behov och bedomdes inte ha ratt
till assistans fran Forsikringskassan. Hon
overklagade Forsakringskassans beslut
och sokte assistans fran sin kommun. Den
beviljade henne cirka 60 timmar och ut-
tryckte att resterande cirka 46 timmar bor
falla pa hennes makes omvardnadsansvar.
Eva har 6verklagat Forsikringskassans
beslut till Kammarritten, men dar inte fatt
provningstillstand.

Erika, 54 ar

Bor: Ien norrlindsk sméstad

Gor: Arbetar som ordférande for en inter-
nationell organisation som arbetar
med funktionshindersfragor.

Erika hade innan sin omprévning omkring
90 timmar assistans i veckan fran For-
sakringskassan. Det hade hon haft sedan
assistansens inforande 1994. Vid en om-
provning 2011 bedomdes hon inte langre
komma upp i mer dn 20 timmar/vecka i
grundlidggande behov och omfattades inte



lingre av assistans fran Forsikringskassan.
Erika overklagade beslutet till Forvalt-
ningsritten och sokte assistans hos sin
kommun som gav henne 50 timmar/vecka.
Hon 6verklagade dven det beslutet och fick
i Forvaltningsritten ratt till omkring 75
timmar assistans/vecka fran kommunen.
Forvaltningsritten valde att inte prova
Forsdkringskassans beslut.

Lars, 36 ar

Bor:

Gor: Ar projektanstilld i en organisation
som arbetar med funktionhindersfra-
gor och arbetar som frilansskddespe-
lare.

I Stockholmsomradet

Lars hade fore sin omprovning cirka 90
timmar/vecka i assistans fran Forsakrings-
kassan. Han bedomdes vid en omprov-
ning 2013 inte langre komma upp i de 20
timmar i veckan som utgor grundliggande
behov och bedomdes inte lingre vara be-
rattigad till assistans fran Forsiakringskas-
san. Han overklagade beslutet till Forvalt-

ningsritten och vantar pa besked fran dem.

Under tiden sokte han assistans hos sin
kommun och beviljades cirka 70/timmar i
veckan.

Andreas, 43 ar
Bor: I Stockholmsomradet
Gor: Arbetar med ekonomi

Andreas hade innan sin omproévning ratt
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till cirka 100 timmar assistans/vecka fran
Forsdkringskassan. Vid en omprovning
2013 bedéomdes han inte lingre komma
upp i 20 timmar/vecka i grundliggande be-
hov och hade di inte ritt till assistans fran
Forsdkringskassan. Han sokte assistans
fran sin kommun och fick ratt till omkring
60 timmar assistans/vecka. Han har inte
overklagat Forsikringskassans beslut.

Goran, 35 ar

Bor: Ien stad i sodra Sverige

Gor: Har sjukersittning pa grund av ned-
satt arbetsformaga till foljd av sina
funktionsnedsaittningar.

Goran var innan en omproévning 2012
berittigad till cirka 120 timmar/vecka i
assistans. Vid omprovningen bedémdes
han inte lingre komma upp i de 20 tim-
mar/vecka som ska utgora grundlaggande
behov och bedémdes darfor inte har ratt
till assistans fran Forsakringskassan. Han
sokte d4 assistans hos sin kommun. De
menade att Goran visserligen hade ett
grundliaggande assistansbehov pa 19 tim-
mar/vecka men att de dnda inte bedomde
det vara nog for att bevilja Goran assistans
i kommunal regi. Goran star darfor i dags-
laget utan nagon form av hjalpinsats.

Julia, 28 ar
Bor: Ien stad i sodra Sverige
Gor: Arbetar inom daglig verksamhet.



2013 ville Julia fordndra sitt beslut om
cirka 100 timmar/veckan fran Forsiakrings-
kassan sa att det stimde Gverens med hur
assistansen faktiskt utfordes. Forsakrings-
kassan gjorde istillet en omprovning utan
att traffa Julia och bedomde dir att hon
inte lingre kunde omfattas av assistans
fran dem. Julia 6verklagade Forsikrings-
kassans beslut och vinde sig till sin kom-
mun som under tiden 6verklagandet pagar
har beviljat henne samma antal assis-
tanstimmar som hennes tidigare beslut hos
Forsakringskassan.

Katrin, 38 ar

Bor: Ien stad i Vistsverige

Gor: Har sjukersattning pa grund av ned-
satt arbetsformaga till foljd av sina
funktionsnedsattningar.

Katrin var fore en omprovning 2012 be-
rattigad till cirka 95 timmar/vecka i assis-
tanstimmar fran Forsiakringskassan. Vid
omprovningen bedomdes hon inte langre
komma upp i de 20 timmar/veckan som
bor utgora grundlaggande behov och fick
darfor inte ratt till assistans fran Forsak-
ringskassan. Hon 6verklagade Forsikrings-
kassans beslut och ansokte om assistans
fran sin kommun. Kommunen menade
att Katrin inte har nagot assistansbehov
alls. Hon star i dagslaget utan all form av
hjalpinsats.
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Claes, 50 ar

Bor: Ien stad i Vistsverige

Gor: Arbetar som foreldsare och egenfore-
tagare.

Claes var fore det forandrade beslutet
berittigad till omkring 90 timmar/veckan
i assistans fran Forsakringskassan. Vid

en omprovning 2013 bedomdes han inte
lingre komma upp i de 20/timmar i veck-
an i grundlaggande behov som berattigar
till assistans fran Forsikringskassan. Han
ansokte om assistans hos sin kommun och
blev beviljad cirka 70 timmar/vecka. Han
orkar inte 6verklaga Forsdkringskassans
beslut.

Bjorn, 45 ar
Bor: Ten stad i Vistsverige
Gor: Arbetar inom daglig verksamhet.

Bjorn var innan en omprovning 2013
berattigad till omkring 50 timmar/veckan
i assistanstimmar fran Forsakringskassan.
Vid omprovningen bedomdes han inte
lingre komma upp i de 20 timmar/vecka
i grundlaggande behov som berittigar till
assistans fran Forsikringskassan. Bjorn
overklagade Forsakringskassans beslut
fran Forvaltningsritten via Kammarritten
till Hogsta Forvaltningsdomstolen. Un-
der tiden vande han sig till sin kommun.
Kommunen anser inte att Bjorn har nagot
assistansbehov. Han star for tillfallet helt
utan hjalpinsats.



Omprovning och
medborgarskap

INNAN LEVDE JAG, NU EXISTERAR JAG —
LIVET FORE OCH EFTER DET FORANDRADE
BESLUTET

Merparten av de nio informanterna upp-
lever en drastisk skillnad i livsforing och
uppfattning av medborgarskap i och med
sitt fordndrade assistansbeslut. Eva beskri-
ver situationen med att siga:

Innan levde jag, nu existerar jag, dr det
en bra beskrivning?

Lars kopplar tydligt skillnaden i sin livs-

16

situation till frigan om medborgarskap:

Jag upplever att jag frin en dag till en
annan var en jimlik medborgare och sen

var jag inte det.

Bade Lars och Eva kopplar kinslor av
frihet och sjalvbestimmande till vad ett
medborgarskap har inneburit for dem och
hur detta kommit att realiseras i och med



deras anvindande av assistans. > Det cen-
trala i informanternas berittelser om tiden
fore omprovningen och forandringen av
deras beslut dr kidnslan av egenmakt och
kontroll 6ver sin livssituation.

Erika beskriver kdnslan pa detta sitt:

Innan, [...] dd hade man ett liv ddr man
kunde styra vad man ville gora, soka det
jobb man ville s6ka, man kunde tacka ja
till uppdrag, man hade ett fritt liv och i
hemmet sd kunde man dela upp ansvar
hemma, sd det var jamlikt. [ arbetet, man
kunde bhitta bra jobb som man trivdes

med [...]

Friheten i att sjdlv kunna vilja vad
man vill gora, att kunna soka och behalla
olika typer av arbete och ha en menings-
fylld fritid ar nagot som i informanter-
nas berittelser konstituerar en kinsla av
medborgarskap i en vidare bemairkelse. Det
skapar ocksa en stark kansla av makt over
sin egen livsforing, nagot som ar centralt i
LSS-lagens intentioner (SFS 1993:387).

Trots de olika informanternas skiftan-
de livsforing, arbete och funktionalitet ar
upplevelsen av tiden fore det forandrade
assistansbeslutet mycket likartad.

Goran beskriver livet fore det forandra-
de beslutet sa har:

Dd fanns en trygghet, jag kunde virna
om mina intressen och jag visste fran den

2 For ett utbyggt resonemang om medborgarskapsbegrep-
pet i relation till funktionshinderfragor se Sandén (2000).
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ena dagen till den andra bur vardagen
sdg ut. Nu vet jag ingenting.

Goran ger hir exempel pa hur han i nu-
ldget inte kdnner sig sdker i sin vardag. For
honom och manga av de andra informan-
terna har forandringarna inneburit att de
inte langre kdnner vad man inom psyko-
login bendmner som ”kénsla av samman-
hang”. Kédnsla av sammanhang skapas nar
man har uppfattningen av att ens vardag
ar begriplig och rittvis, att man har de
resurser som kravs for att mota och hante-
ra sin omvirld och att de svarigheter man
moter ar mojliga att 6verkomma. (Larsson,
2000) Merparten av informanterna beskri-
ver pa olika sitt att deras kansla av sam-
manhang har rubbats eller upphort i och
med deras forandrade assistansbeslut.

Den stora ovisshet i vardagen som det
forandrade beslutet innebar for merparten
av rapportens informanter blir ocksd en
starkt bidragande faktor till kdnslan av
att ens medborgarskap och ritt till jamlik
livsforing ar forbisedd.

Katrin sager sa har om hur hon upple-
ver sig bli sedd av Forsikringskassans och
kommunens handlaggare:

Jag kdnner mig som ett personnummer i
skogen [...] ndgon som kommunen o6ns-
kar kunde flytta de fa kilometer de krivs
for att det ska bli en annan kommuns
ansvar. Jag dr inte en person.






UPPLEVELSER AV OMPROVNINGS-
SITUATIONEN
Om informanterna tiden fore sitt férandra-
de assistansbeslut upplevde att de hade en
kansla av egenmakt i sin livsforing var de-
ras upplevelser av omprovningssituationen
ndr det gillde deras assistans den motsatta.
Flera av informanterna uppger att de
integritetsnira fradgorna i omprovningen,
som ror hur ofta och pa vilket sitt man
gar pa toaletten, duschar, borstar tinderna,
vilka klader man har pa sig och nar och
vad man dter for slags mat, dar krankande.
Claes uttrycker sig pa detta sitt:

Jag har fragat mdnga utav mina vinner,
framfor allt mdn i min omgivning. Om
de skulle acceptera [...] att vartannat dr
bli utfragad och omprovad, vad du kan
och vad du inte kan. Och fragor om hur
manga ganger vill du gd pd toaletten och
... Det dr ingen som skulle kunna tinka
sig att acceptera det overbuvudtaget, det
ar inte vardigt.

Claes menar att dessa fragor bottnar i
en uppfattning av att personlig assistans
handlar om vard snarare dn om assistans i
att kunna leva ett jamlikt liv. Han sager:

Assistans dr inte vard, det dr ndagot
annat. Dessa perspektiv dr inte forenliga
med mitt liv 2014.

Informanterna upplever ocksa att vikten
som ldggs vid rent integritetsndra hjalpbe-
hov 6kat under de senaste dren i och med
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de nya riktlinjer kring assistansbedomning
som Forsikringskassan fatt.’ Eva siger:

Bdde Forsikringskassans och kommu-
nens behandling av en dr krankande,
fruktansvirt krankande. Jag ska sitta och
vinda ut och in pd mig sjilv och tala om
hur mdnga ganger jag gdr pd toaletten
och sd vidare, och sd fdr jag svar som:
’Nej, det kan vil inte stamma.|...] Att ta
av sig byxorna var inte grundliggande,
men att ta av sig trosorna. Men om jag
inte fdar av mig byxorna sd far jag for fan
inte av mig trosorna.

I likhet med Eva upplever flera av infor-
manterna att Forsakringskassans hand-
laggare misstror dem nir de forklarar sitt
hjalpbehov. Behov som tidigare fallit under
grundliaggande behov gor enligt de nya
riktlinjerna inte langre det. Detta medfor
att saker som informanterna fortfarande
behover assistans med inte langre anses
som betydande for deras ritt till assistans
i Forsakringskassan behovsbedomning.
Erika beskriver ett traffande exempel:

Jag far bjalp upp fran singen pd natten
men eftersom jag har pyjamas pd mig sd
dr det inte grundliggande bebov, det dr
bara det om jag hade varit naken. Det
gar ned till den nivan, da orkar jag inte.

Tillsammans med en kinsla av misstro
fran handlaggarens sida i omprovningssitu-
ationen beskriver informanterna ocksa en

3 Se rapportens kapitel om bakgrund och syfte.



rddsla infér den makt som handlaggaren
har over deras livsforing. I flera av fall-

en har Forsidkringskassans handlaggare,
enligt informanterna, inte haft underlag
som Overensstimmer med deras nuvaran-
de livssituation eller behov av assistans.
Lars beskriver en situation dir den ojimna
maktfordelningen mellan Forsikrings-
kassans handlaggare och honom sjalv ar
tydlig. Han sager:

Hon satt ddr med underlaget frin 2006,
inte fran 2010, men jag sa inget for jag
tinkte att det kanske skulle vindas emot
mig. Om jag vigrade gora omprovningen
kanske det skulle vara en grund till att
inte ge mig assistans. Det var min rddsla.

Lars upplever sig std i beroendestillning
till Forsakringskassans handlaggare och
att den makt som handldggaren har 6ver
hans liv hindrar honom fran att patala
en situation som han upplever som oritt.
Ridslan 6ver att mista sin assistans gor att
Lars inordnar sig i en maktstruktur som
han finner ojamn.

Katrin beskriver samma typ av forfaran-
de hos Forsikringskassans handlaggare,
hon sager:

Jag bar ju anvisat dem de nyaste uppgif-
terna, kring min inkontinens till exem-
pel, men de fanns inte med utan de gar
till uppgifterna fran 2003 tll 2005.

Flera av informanterna beskriver en
kinsla av att det redan pa forhand tagits
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ett inofficiellt beslut om att bedéma att de
inte langre har ritt till assistans fran For-
sakringskassan. I Gorans fall far familjen
veta detta genom journalanteckningar hos
kommunens handliggare:

Ndr det hdr motet var, den 3:e september,
sd skriver kommunen i sin journalan-
teckning att de har kontaktats av Forsik-
ringskassan och att Goran formodligen
blir av med all assistans. Da kan man
sjdlv rakna ut hur forutsitiningslos den
bedomningen overbuvudtaget var.

Aven Lars och Erika har samma upp-
levelse av fa ett mer eller mindre tydligt
forhandsbesked fran Forsiakringskassan.
Lars sager:

Hon stressade forbi allting, ndr jag sa
att det skulle vara en timme pd matsitu-
ationer till exempel sd skrev hon dit en
timme i veckan. Dd fick jag stoppa och
sdaga nej men vinta nu, en timme per
dag! Efter 40 minuter borjade hon titta
pd klockan och verkade stressad. Hon
fick mina timmar till 17. Sjilv hade jag
raknat ut det till 22. Det kindes vaildigt
osdkert.

Erika beskriver sin situation sa hir:

Hon sa ’Nej, du kommer inte att fd assis-
tans. Ja, for du kommer inte att komma
upp i de timmarna.’ [...] Hon hade si-
kert fel i att behandla mig sd. Men man
ar inte tillrickligt kunnig for att veta om



man skulle ha sagt si eller sd.

Goran, Lars och Erikas exempel visar
pa en stark kinsla av rattsosikerhet hos
informanterna. Detta i kombination med
den ojamna maktordning mellan handlig-
gare och assistansanvindare som beskrivits
ovan skapar en stark kidnsla av obehag och
angest hos informanterna géillande om-
provningssituationen. Erika beskriver sina
kinslor sa har:

Man kinner sig som en tiggare i sambil-
let. Det hir med rittigheter har forsvun-
nit. Man mdste tigga for att fd ihop till
sin livsforing, det spelar ingen roll att jag
vill kunna jobba och ha en fritid.

VILKEN FUNKTIONSNEDSATTNING
RAKNAS? SKILLNADER | BEDOMNING AV
BEHOV
En betydande skillnad mellan de olika
informanternas resultat av omproévning-
en dr frageformuldrets fokus pa fysisk
funktion. I definitionen av grundliaggande
behov ingar framst hjalpbehov som kopp-
las till fysiska fardigheter sa som att kunna
knappa knappar, dra upp dragkedjor och
sa vidare. Detta medfor att informanterna
med neuropsykiatriska funktionsnedsatt-
ningar Julia, Goran och Bjorn inte kan
komma upp i samma timantal som foérut
och darfor inte lingre bedoms vara beratti-
gade till assistans fran Forsakringskassan.
Goran beskriver det sa hir:
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De tar inte hansyn alls till min autism
utan bara till min CP-skada. Om man
ser till den bara behéver jag inte assis-
tans, men det dr min autism som dr mitt
storsta funktionshinder.

Bjorns anhoriga beskriver det sa har:

Bjorn klarar av att gora manga fysiska
saker men han forstdr inte ndr eller hur
han ska gora dem. Han mdste hela tiden
ha stottning och vigledning i vardagen.
Trots detta fdr han inte lingre assistans.

Forsikringskassan utgar i sina bedom-
ningar fran den medicinska handikappmo-
dellen dar ett funktionshinder skapas av en
persons fysiska formdaga snarare 4n en so-
cial handikappmodell dir funktionshindret
skapas i relation mellan personens formaga
och den omgivande miljon (Landsman,
2005). Informanternas utsagor visar pa
ett ytterst ojamlikt bedomningssystem dar
normer kring vika typer av funktionsned-
sdttningar som kan anses betydande nog
for att berattiga till assistans kommit att
dndras. Ett bedomningssystem didr Goéran
och Bjorn trots att de fortfarande omfattas
av LSS-lagens personkrets pa grund av sina
neuropsykiatriska diagnoser inte lingre
bedoms har ritt till personlig assistans.

OMPROVNING OCH MEDBORGARSKAP |
SAMBAND

Kinslan av rittsosakerhet och underord-
ning formar ocksa informanternas upp-



levelser av medborgarskapet. Samtliga
informanter uttrycker pa olika sitt att de
inte anser sig vara betraktade som jamli-
ka samhallsmedborgare i jamforelse med
personer som inte behover anvinda sig av
assistans. Claes uttrycker sig sahir:

Det grundar ju sig i att vi inte ses som
jamlika sambdllsmedborgare, med rittig-
heter och skyldigheter. Man ser bara till
kostnader och pengar.

Begreppet medborgarskap har inom
funktionshinderrorelsen kommit att fa en
nagot annorlunda betydelse dn den gingse
definitionen av en medborgare i ett spe-
cifikt land. Medborgarskapet formuleras
hos merparten av funktionshinderrérelsen
som mojligheter att kunna rora sig i, verka
i och tillgodogora sig samhilleliga funktio-
ner. (Sandén, 2000) Detta har blivit mark-
bart svarare for rapportens informanter i
och med deras forandrade beslut.

Informanterna upplever att deras behov
av assistans dr tydligt ssmmankopplade
med en kinsla av ritt till jamlik livsforing
och att uppfattas som jamlika samhalls-
medborgare (Sandén, 2000). Flera av in-
formanterna upplever att assistansen ar en
sa stor del av deras mojlighet att ta sig ut
i samhillet att de beskriver det som att ett
assistansbeslut villkorar deras medborgar-
skap.* De menar ocksa att forkunskaper
inom olika typer av funktionshinderfra-
gor, hur vil insatta de ar i debatten kring

4 For fler exempel pa detta se bland annat RBU (2014).
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personlig assistans och huruvida de har
mojlighet att tala for sin sak i media kan
komma att forandra hur deras fall uppfat-
tas. Bade Lars och Claes kan sigas vara
personer som pa olika satt har tilltrade till
media. Claes diskuterar sin position sa har:

Jag dr ledsen att behova sdga det, men

i och med att jag dr delvis en offentlig
person sd vdgar de inte gda hur langt som
helst. De vet dessutom ait jag har en viss
bakgrundskunskap om assistans. Jag
har lang erfarenbet utav det och jag har
manga kontakter.

Lars sdager sahdar om hur hans position
paverkar hans mojligheter till att na ut
med sin historia:

Jag tror att det kan spela roll att jag
varit med i TV och skrivit texter om min
situation i tidskrifter och sd. Men detta
blir ju ocksd ndgot som skiljer mig fran
andra i min situation. Jag kan fa upp-
mdarksamhet men de kan inte fd det pd
samma sdtt.

I Claes och Lars fall utgor den mediala
plattform som de har ett verktyg for dem
att rikta uppmarksamhet mot sina res-
pektive fall. Men som de bada framhaller
blir tillgangen till detta verktyg ocksa en
orattvis skiljelinje mellan dem och andra
personer i liknande situationer. Att ha kan-
nedom om forandringar i omprovnings-
situationen, ett funktionshinderpolitiskt
engagemang eller etablerade kontaktvigar



till media ar inte ndgot som direkt kan
forandra ett beslut, men vil nigot som
kan 6ka en persons kinsla av egenmakt i
situationen. Lars sdger:

Det kanske inte forandrar mitt beslut,
men jag kdnner dndd att jag kan vicka
ndgot slags samtal. Kanske ndgon typ av
opinion. Det gor att jag inte kanner mig
sd isolerad.

Hos de informanter som saknar de medi-
ala kanaler som Claes och Lars kan sigas
ha ar kidnslan av maktléshet och isolering
stor. Bjorns anhoriga beskriver det sahar:

Det dr nu vanmakten kommer pd en, vi
kdnner att det dr lite dott lopp.

Informanterna upplever att assistansen
som verktyg for deras fullvardiga medbor-
garskap villkoras, inte bara utifran deras
fysiska eller mentala formagor. De vill-
koras ocksa utifran hur vil dessa forma-
gor passar in i en forandrad byrakratisk
norm, grundad pa en medicinsk forstielse
av funktionshinder. Assistansens vikt for
informanternas kinsla av medborgarskap
blir ocksd tydlig i diskussionerna kring
vilka paverkansmojligheter informanterna
upplever sig ha. Mediala plattformar och
forhandskunskap inom assistanslagstift-
ning ir ndgot som informanterna ser som
en skiljelinje. En persons mojlighet till
egenmakt och paverkan villkoras alltsa
dven utifran dennes kulturella och politis-
ka forforstaelse och kapital.
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Effekter

[*]
Ppa

vardagsliv och

fritid

Det forandrade beslutet medfor forand-
ringar av skiftande grad i informanternas
vardagsliv. I metodkapitlets informantbe-
rattelser blir skillnaden mellan de olika
besluten bade hos Forsikringskassan och
hos de olika kommunerna tydlig. I Julias
fall har kommunen beviljat samma antal
timmar assistans som nar hon omfattades
av Forsakringskassans riktlinjer. Darfor
blir hennes praktiska vardagssituation inte
forandrad. Trots detta upplever Julia och
hennes anhoriga att den oro och angest

hon kiande i omprovningssituationen och
stressen Over att kommunens beslut ocksa
snart ska omprovas foljer henne i varda-
gen. Hennes anhoriga beskriver det sa har:

Julia dr valdigt orolig nu 6ver vad som
kan handa med hennes assistans i framti-
den. Hon kan bli vildigt upprord ndr vi
pratar om det.

Alla informanter forutom Julia menar
att deras vardagliga livsforing forandrats
mer eller mindre markant. I Erikas fall har



det inneburit flera olika saker:

Forst blev beslutet [fran kommunen| att
det skulle bli 25 procent farre timmar,
det var svdrt redan dd. Man fdr ta bort
aktiviteter man gor utanfor hemmet,
uppdrag man har inom kyrkan, all tid far
ga till att skota sig sjilv och sitt jobb |...]
Man far prioritera att ha ett jobb sd att
man kan tjidna pengar.

I Erikas situation har neddragningen av
assistanstimmar inneburit att alla aktivite-
ter som inte handlar om hennes personliga
hjalpbehov, saisom hygien, pikladning,
matsituationer och arbete har tvingats for-
svinna ur hennes liv. Assistansen har darfor
kommit att handla om att tillgodose det
mest elementira i hennes liv istillet for att,
som hon upplevde det under tiden fore det
forandrade beslutet, vara ett verktyg for
henne att leva ett jamlikt liv.

Man blir en fdange i sitt eget hem. Jag
kommer inte ut. Men dven hemma har
man fatt dndra saker, vad man ska ha pa
sig, vad man ska dta, hur stidat man vill
ha. Det finns inte timmar till att ha det
som man egentligen skulle vilja.

Aven Lars beskriver livet efter sitt for-
andrade beslutet som en sorts husarrest.

Allt som handlar om spontanitet och
fritid dr borta. Jag far koncentrera mig
pd att kunna arbeta och kunna vara
pappa. Jag har lost det sd hér att jag har
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full assistans ndgra dagar i veckan och en
eller tvd veckodagar och pa helgerna har
jag ingenting. En sorts husarrest. Dd far
jag forlita mig pd min fru. Det betyder i
princip att jag dr inldst hemma i kal-
songerna och hon far komma hem pa
lunchen och fixa mat och sa till mig.

Bade Lars och Erika anvinder sig av
bilden av en person i husarrest for att
beskriva sin situation. Trots att denna bild
i mangt och mycket stimmer 6verens med
deras situation, dar de nu under vissa tider
inte tar sig ut ur sina hem, stimmer den
inte helt. I den faktiska situationen kan
de nu inte gora saker som personer som
inte anvander sig av assistans skulle kunna
gora om de var inlasta i sina hem. Lars och
Erika kan inte ta pa sig de klader de vill,
ata den mat de vill pa de tider de skulle
vilja eller gora de praktiska saker de skulle
onska i sitt hem. De 4r i denna situation
i total beroendestillning till sina partners
och deras behov av assistans sitts i relation
till partnerns tid och férmdga att kunna
hjalpa.

Att deras behov tillgodoses dr nu inte
ndgot de sjalva kan kontrollera utan ar
istillet baserat pa andra manniskors moj-
ligheter att hjilpa till. I denna situation
har den institutionsform och den bero-
endestillning som assistansreformen och
LSS-lagstiftningen var satt att motverka
aterinforts. Informanterna ar nu i en lik-
nande situation som de personer som fore



assistansreformen tvingades bo pa institu-
tion, med boendeservice eller anvinda sig
av hemtjdnst.’

Aven i Evas fall har assistansen i dags-
liget kommit att handla om att hantera
hennes rent fysiska och medicinska behov
istallet for att mojliggora jamlik livsforing.
I hennes fall har kommunen uttryckligen
sagt att de behov som nu inte langre kan
tackas av assistans bor falla pa hennes
make. Detta gor relationen mycket ojamlik
och enligt Eva sjdlv far det henne att kdnna
sig som en belastning. Hon kan séledes
inte fungera som en sjalvstandig part med
egenmakt i relationen och har siledes inte
heller mojlighet till de jimlika levnads-
villkor som LSS-lagen slar fast som sina
intentioner (SFS 1993:387).

Eva menar att hennes forandrade vardag
inte bara innebdr praktiska problem och
kanslomassiga pafrestningar utan ocksa
en forandring i hur hon uppfattar sig sjalv
som en person med en funktionsnedsatt-
ning. Hon sager:

Innan [det forandrade beslutet| kande
jag mig friskare fast jag andd var sjuk.
Dd fanns Eva, nu finns bara en person
som dr en belastning.

Assistansens betydelse for Evas upp-
fattning om sig sjalv som en sjalvstindig
och jamlik person ar tydlig. Nar assistan-
sen fungerat som Eva har behovt har den

5 For samtida perspektiv pd hemtjinst och institutionsbo-
ende se till exempel Berg (2008).

kunnat 6verbrygga de funktionshinder som
hon mott till den grad att hon inte lingre
uppfattat sig som funktionsnedsatt i sin
vardag.

Det forandrade livet for informanterna
innebdr inte bara att de i storre utstrack-
ning r funktionshindrade i sin vardag.
Det innebar ocksa att de inte kan skota
lakarbesok, medicinering eller trianing i
den utstrackning som de behover. Katrin
beskriver det sahir:

Eftersom jag dr beroende av min part-
ner for allt i vardagen just nu sd kan jag
inte langre trina, jag missar ldkarbesok
eftersom jag inte kan eller hinner ta mig
dit. Kroppen blir allt samre.

I Katrins fall medfor det faktum att hon
nu star helt utan nagon form av hjilp-
insats, inte bara att hon inte lingre rent
praktiskt kan utfora de saker hon behover
i sin vardag, utan ocksd att hennes fysiska
hilsa dventyras. I bide Evas och Katrins
fall blir bristen pa fullgod personlig assis-
tans forodande for deras fysiska vilbefin-
nande och effekten av deras funktionsned-
sdttningar.

VARDAG | OVISSHET — ATT UNDER-
MEDVETET BEGRANSA SIG

Andreas och Claes uppger trots sina for-
andrade assistansbeslut att de inte upp-
lever ndgra stora skillnader i sin vardag.
De menar att detta beror pa flera olika
faktorer. Andreas menar att eftersom han







skadat ryggen ungefar samtidigt som han Trots att Claes hanterar sin forindrade
fatt sitt forandrade beslut och pa grund av. vardag genom att tinka att det inte ska

detta varit sjukskriven fran sitt arbete har kunna begransa honom problematiserar
han inte kidnt av sa stora forandringar i sin ~ han ocksa skillnaden mellan tanken p3 att
vardag. Han siger: inte vara begrinsad och att fysiskt vara det

i sin verklighet. Han sdger:
Jag vet ju egentligen inte hur beslutet & &

paverkar min vardag eftersom jag inte Men det dr klart, man vill ju inte lig-
har kunnat vara sd aktiv det senaste dret. ga till last. Undermedvetet kanske jag
Men jag skulle kunna gissa att om jag begransar mig dndd — viljer att inte gora
hade varit fullt aktiv hade det varit tajt vissa saker. Men jag vill inte tinka pa det
att fd timmarna att gd ibop. i de termerna.
P4 fragan om han tror att han skulle be- Flera av informanterna lyfter att var-
hova begriansa vad han gor och hur svarar ~ dagssysslor som de tidigare kunnat ta for
han: givet att utfora nar de ville numera maste

vagas mot ett forandrat beslut med mindre

a det tror jag, men det gor jag kanske ) . : .
J 148 o7 jag assistanstimmar. Erika sdger:

ocksd nu. Man fdr tinka efter vad man
verkligen behover gora med sina timmar. Nu for tiden kdanner jag mig pressad ait

) .. ) anvinda assistansen till ndgot viktigt, ja,
Claes beskriver sin situation som en & 8% ja8

. . kan inte anvinda den for att roa mig el-
tillvaro utan marginaler:

ler koppla av dven om jag skulle behbva
Det finns inga marginaler for om ndgot —det har jag inte rad med.”

skulle andras i mitt liv, om jag skulle bli Lars beskriver hur han tvingas begransa

sdmre i kroppen, sjuk eller om ndgot L. .
SIg 1 s1n situation:

skulle handa min fru.

. Det finns mycket jag inte kan gora
Han menar dock att han har tagit ett f yererjas &

aktivt beslut att inte tinka pa detta som
begransande:

langre, men jag tinker ocksd att det finns
mycket som jag viljer att inte gora. Att
man egentligen accepterar sin situation
Jag orkar inte tanka pd det nu, jag har sa vildigt snabbt. Det dr skrimmande.

mycket annat jag vill gora i mitt liv. Jag Liksom Claes har dven Lars utvecklat en

har ett spannande jobb och fyra barn. . P .
P / fy coping-strategi® for att kunna hantera sin

Jag orkar inte. Jag forsoker l6sa det med
hjalp fran vanner och famil,.

6 En coping-strategi benimns som en medveten eller
omedveten strategi en individ anvander sig av for att
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vardag som bygger pa att han inte tinker
pd den i termer av patvingad begriansning.
Han siger:

Jag har ju intalat mig att jag Wallraffar
nu. Att jag genom det hdr kommer att ha
en personlig erfarenbet av vad det inne-
bdr att inte ha assistans och kunna driva
dessa fragor pd ett bittre sitt. Jag mdste
gora sd for att inte gd under helt.

For Lars ar detta en strategi for att dis-
tansera sig fran den verklighet han befinner
sig i och kunna finna ndgon mening i den.
Genom att uppfatta sig sjilv som en person
som Wallraffar kan han tinka att det han
gar igenom fyller ett hogre syfte och att
hans erfarenheter i slutindan kan verka for
att stirka hans arbete for ratten till person-
lig assistans i Sverige. Han problematiserar
dock pa samma sitt som Claes sin strategi
genom att saga:

Men det beror ju pd, om det hdr kommer
att fortgd linge resignerar man till slut
infor faktum. Det gar bara ait tinka sa
hér en period.

I informanternas berittelse om sin
forandrade vardag blir flera saker tydliga.
Hos de informanter som inte lingre har
nagon assistans blir beroendestillningen
till partner och familj total. Deras jamlik-

forhélla sig till och hantera forandrande levnadsvillkor.
Strategierna kan syfta till att hantera antingen de praktiska
forutsittningarna, emotionella effekter av dessa, eller bade
och. (Brink, 2006)
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het och autonomi i relationen 6deldggs

pa grund av det forandrade beslutet. Men
aven hos de informanter som har fatt ett
kommunalt assistansbeslut blir beroende-
stallningen tydlig. I dessa fall blir assistans-
beslutet en bristfillig [6sning da det inte
fullt ut kan méta informanternas behov

av assistans. Fokus for assistansinsatsen
flyttas fran att mojliggora informanternas
jamlika livsforing till att frimst handla

om att tillgodose rent fysiska behov. Detta
kan inte siagas vara den fulla intentionen
med personlig assistans och flyttar ocksa
insatsens fokus fran jamlika levnadsforhal-
landen med fokus pa egenmakt till institu-
titionsliknande vardlésningar.



Effekter pa
arbete och
sysselsattning

Som diskuterats i tidigare kapitel medfor hus. Jag behéver minst 10 timmar om
det forandrade beslutet radikala forand- dagen for att gbra mig klar, ga till jobbet,
ringar i vardagsliv och vilbefinnande for jobba och komma hem frin jobbet. [...]
merparten av informanterna. Dessa for- Da fick min man hjilpa mig hemma pd
andringar medfor i forlingningen ocksa morgonen och hjilpa mig in i bilen och
effekter i arbetslivet for de informanter sd motte mig en assistent pd jobbet. Jag
som forvirvsarbetar. Erika siger: beholl mitt jobb men det var pd... Min

man fick offra tid.

[Kommunens beslut] var 50 timmar

i veckan, vilket de tycker ricker. 50 Det forandrade assistansbeslut som
timmar ricker inte for mig for att jobba Erika fatt av sin kommun ger henne inte
beltid och att ta hand om mig och mitt timmar nog att kunna skota sitt arbete. I
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situationen ovan beskriver hon aterigen att
hennes make far hjilpa henne pa vardaglig
basis nir assistanssituationen brister. Kom-
munen uppfattar det inte som centralt for
hennes livsforing att kunna arbeta. Trots
att hon fortfarande sags tillhora LSS-lagens
personkrets och berittigas till insatsen
personlig assistans far hon inte ritt till en
sadan assistansinsats att hon kan arbeta pa
det sitt hon tidigare gjort i sitt vuxna liv.
Erika overklagar kommunens beslut och
far i Forvaltningsratten ratt till 75 timmar
assistans i veckan. I Forvaltningsrittens
beslut understryks assistansens betydelse
for ratten till arbete.” Erika sager:

De skrev att man i alla fall ska ha assis-
tans sd att man ska kunna jobba. Jag fick
ju inte allt. Jag bade yrkat pa 90 timmar.
Men de skrev att “man kan inte fd allt
man vill’.

Trots det nya beslutet saknar Erika
fortfarande 15 timmar assistans i jamfo-
relse med det beslut hon tidigare hade hos
Forsakringskassan. Detta medfor stora pa-
frestningar i hennes vardagsliv och arbete.
Hon siger:

Jag reser mycket i mitt arbete men nu
har det blivit sd att jag har fatt sdga till
mina assistenter ’Jag vill gidrna att ni
foljer med men da far det bli utan lon’.

7 Detta resonemang kan jamforas med FN-konventionen
for personer med funktionsnedsittningars artikel nr 27
som understryker ritten till arbete fér personer med funk-
tionsnedsittningar (SO 2008:26).
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Jag har baft tur — de flesta har kunnat
gora det. Jag har turen att jag kan jobba
mycket hemma via mejl, men jag dr inte
pd kontoret sa mycket som jag borde.
[...]Jag har ocksd skapat en slags volon-
tarlosning, en tjej som volontirar hos
mig som assistent och i organisationen
jag arbetar for. Jag forstod att jag sjilv
skulle tvingas l6sa detta pd ndgot sdtt.

Erika 4r den enda av informanterna som
16st bristen pa assistans med hjilp av en
volontar. Erikas position i en europeisk
funktionshinderorganisation gor att hon
har ett stort internationellt ndtverk och be-
sitter kunskap om funktionshindersfragor
som andra kan vilja ta del av. Hon sager:

Jag forstod sjilv att det kanske kunde
vara intressant att jobba hos mig for nd-
gon som har ett intresse av funktionshin-
derpolitik. Jag sokte volontdrer i Bulga-
rien, Spanien och Baltikum. Volontdiren
far en viss lon for att arbeta i organisa-
tionen jag foretrider och sen arbetar den
gratis hos mig som assistent.

Erikas mojlighet att 16sa viss brist pa as-
sistans med hjalp av en volontar delas inte
av de andra informanterna utan grundar
sig pa hennes specifika arbetssituation och
personliga kompetens. Detta skapar en
skiljelinje mellan olika personers mojlighe-
ter att praktiskt l6sa bristen pa assistans i
likhet med resonemanget om mojligheten
till en medial plattform. Den som inte har



samma arbetssituation eller personliga
kapital i form av kompetens har inte heller
samma mojligheter att Gverbrygga bristen
pa assistans med egna losningar. De per-
soner som saknar dessa mojligheter har
darfor mycket marginella forutsattningar
att sjalva kompensera for en bristande
assistanssituation. Volontarlosningen med-
for ocksd en extra arbetsborda i en redan
anstrangd situation for Erika da hon vid
sidan av sina gingse arbetsuppgifter ocksa
madste administrera och leda arbetet med
volontaren.

Lars dr ocksd en av de informanter vars
arbetssituation drastiskt forandrades sedan
han fatt ett nytt assistansbeslut. Han har
tidigare arbetat som turnerande skade-
spelare och regissor, men fick i och med
neddragningen av timmar i sitt nya assis-
tansbeslut inte lingre mojlighet att gora
detta. Det betyder att en stor del av hans
forvarvsarbete faller bort. Han sager:

Jag har inte mojlighet att arbeta som
skddis langre. Det gar inte med mina
timmar. Jag har fatt gora avkall pad allt
som handlar om det — att ta nya uppdrag
och sd.

Vid sidan av skadespeleriet har Lars
arbetat som projektanstilld. Det arbetet
har han kunnat behalla till viss del. Men
eftersom han prioriterar att ha full assis-
tans vissa dagar och andra dagar ingen alls
for att kunna vara en s niarvarande pappa
som mojligt blir det dven dar svart att fa
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timmarna att racka till. Han siger:

Det betyder att jag mdste jobba hemma
vissa dagar for att jag inte har timmar
nog att ta mig till kontoret. Det dr hela
tiden en balansgang, jag mdste jobba
for att forsorja mig, men om jag jobbar
full tid har jag inte tid med ndgonting
hemma [...] jag mdste jobba for det dr
grunden till att jag kan vara ute och fd
assistans.

I Lars situation blir det tydligt att arbetet
han utfér nufortiden villkoras av hans for-
dndrade assistansbeslut. Han kan inte ling-
re arbeta pd det satt han tidigare gjort och
skulle 6nska. Han problematiserar ocksa
sjalv hur hans begrinsade situation tvingar
honom att arbeta inom vissa omrdden som
kan O6verbrygga bristen p4 assistans:

I den har organisationen gdr det bra for
det finns en forstdelse for min situation,
men inom andra omrdden skulle det
kanske inte gd. Det innebdr ju att man
stangs ute frin arbeten som inte har med
funktionsfragor att gora.

Det forandrade assistansbeslutet gor att
Lars stings ute fran en arbetsmarknad som
inte kan ta extra hinsyn till hans behov av
assistans och de forandringar som hastigt
kan ske kring den. Detta innebir i for-
lingningen att Lars isoleras till att arbeta i
miljoer dar forforstaelse for funktionshin-
dersfragor och assistans finns. Pa detta sitt
bildas patvingat separatistiska arbetsmiljo-



er dir personer med funktionsnedsittning-
ar framst arbetar inom funktionshinderro-
relsen och med funktionshindersfragor. De
insatser som 4r satta att trygga ritten till
jamlik livsforing och sdledes ocksa ratten
till arbete kan inte langre tillgodose dessa
personers behov.?

Denna isolering begrinsar inte bara
dessa personers mojlighet att bidra till sin
egen forsorjning och samhallets gemen-
samma ekonomi, utan skapar ocksa rent
diskriminerande forutsattningar for att
kunna behalla sitt arbete. Personer med
brister i sin assistansinsats utestangs fran
sociala och yrkesmissiga rum som varit
oppna for dem forut och framfoérallt — star
oppna for andra samhillsmedborgare.

I Erikas och Lars fall blir det ocksa
tydligt att rdtten till arbete och mojlighe-
ten att kunna behalla detsamma villkoras
av individuella faktorer sisom personlig
kunskap och kapital. Dessa dr faktorer
som kan gora det virt for en person att
soka volontaruppdrag som assistent eller
mojligheten att kunna kompensera bristen
pa assistans med sin egna fysiska formaga
och insatser fran familj och vanner. Detta
skapar en skiljelinje mellan vilka personer
med funktionsnedsittningar som vid en
bristande assistanssituation kan behalla sitt
arbete. De personer som inte har den typ

8 Irapporten, Hur ar liget 20132 Uppfoljning av funk-
tionshinderpolitiken, visar Handisam (2013) flera exempel
pé det osikra arbetsmarknadspolitiska liget for personer
med funktionsnedsittningar..

av fysisk formaga eller personligt kapital
som Lars och Erika har, har inte heller
mojligheter att kompensera for bristen

av assistans i sin arbetssituation. Ratten
till arbete villkoras darfor av en persons
fysiska eller mentala formaga eller dennes
sociala och ekonomiska status. Detta kan
pa inget vis sdgas framja ratten till jamlik
livsforing eller ett jamlikt arbetsliv. Istallet
leder det i forlingningen till ett diskrimine-
rande klimat i arbetslivet dar personer med
funktionsnedsittningar inte lingre kan ver-
ka i arbetslivet pa ett sdtt som ar jamstallt
andra samhillsmedborgare.



Effekter pa

relationer och
talldhet

Informanternas nya beslut drabbar ocksa
deras familjer och relationer. I de tidigare
kapitlen har informanterna pa flera olika
satt berort hur Forsdkringskassan och
kommunernas handliaggare menat att de
bor forlita sig pa personer i sin narhet for
att kunna tidcka upp den brist pa assistans
som det nya beslutet medfor. Detta blir
ocksa i de flesta fall effekten av det forand-
rade beslutet.

Aven i de enstaka fall i studien dir infor-
manternas assistanssituation inte praktiskt
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kommit att fordndras av det nya beslutet
uppger informanterna och deras anhoriga
att sjalva processen haft stor inverkan pa
deras relationer. Julias anhoriga siger:

Julia har blivit mer orolig. Det blir en
otrolig stress och press for oss som
familj. Att inte veta vad beslutet blir
ndsta gang. Man kan inte planera sitt liv
langsiktigt langre.

For Julia och hennes familj ar den
osdkerhet som kommit av det nya beslutet



och kinslan av att det vid 4nnu en om-
provning kan bli ett dnnu virre resultat,

nagot som hela tiden skapar stress och oro.

Julia, som tidigare sett sin assistans som
trygg och vilfungerande, har i och med
omprovningsprocessen och ett kommunalt
beslut (om an likvardigt med Forsikrings-
kassans vad giller timantalet) fatt uppleva
att hennes behov av och ritt till assistans
inte 4ar sjalvklart. Nagot som gor att hon i
vardagen kinner sig orolig Over att hennes
assistans ska forandras pa ett satt som hon
inte tidigare upplevt.

Aven de 6vriga informanterna beskriver
att ovissheten kring vad som ska hinda
med deras assistans — och i forlangningen
ocksa deras medborgarskap — dr nagot
som orsakar en betydande pafrestning pa
deras relationer. Lars sdger:

Innan jag fick beslutet hade jag en otro-
lig dngest och det var vildigt tirande for
oss som par. Det dr inte ldtt att leva med
ndgon som har dngest for ndgot som den
inte kan forandra.

Erika beskriver ocksda samma typ av
pafrestningar i sin relation:

Man har mycket dngest som gdr ut dver
relationen [...] Min man trodde aldrig
att det skulle ga sdhdr for mig men jag sa
att det kan det visst gora. Det dr vildigt
stressande.

Lars, Erikas och Julias berittelser om
sina kianslor under tiden fore det forandra-
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de assistansbeslutet visar pa hur ovissheten
och osdkerheten som beskrivits i tidigare
kapitel far stor genomslagskraft inte bara
for den berorda personen utan ocksa for
hens omgivning. Att leva nira en person
vars hela livsforing kan komma att dven-
tyras fran ett beslut till ett annat medfor
ocksa stora pafrestningar for den som ar
narstadende. Inte minst beskriver informan-
terna en oro for att ligga familjemedlem-
mar och partners till last. Erika sdger:

Jag dr den som har varit starkast och
mest oberoende i min familj. Jag dr inte
van att vara beroende. Och de dr inte
vana att jag dr det. Det blir jdttesvdrt.

DEN ANHORIGES ANSVAR — RELATIONEN
EFTER DET FORANDRADE BESLUTET

For de informanter som fatt markant
forandrade assistansbeslut och som lever i
nagon form av relation blir det, som tidiga-
re kapitel ocksa visat, sett som den anhori-
ges ansvar att ticka upp pa de stillen dar
den nya assistansinsatsen brister. Flera av
informanterna patalar att de upplever sig
vara i mer eller mindre omfattande bero-
endestillning till den som de valt att leva
tillsammans med. De menar ocksa att de
fore det forandrade beslutet, i och med en
fungerande assistans, kunde leva jamstallt i
relationen. Eva siger:

Da kunde vi dela lika pd allt arbete,
relationen var jamstdlld [...] och det dr
det ju ocksd nir jag specificerat mina



timmar, det dr for min del av bushalls-
arbetet. Men de [Rommunen] tycker att
han ska gora allt.

Aven Lars menar att hans relation innan
det fordndrade beslutet varit uttryckligen
jamstalld:

Vi har levt jamstdllt [...] jag har varit
sjdlvstandig [...] min fru bar inte behovt
anpassa sig efter mig. Darfor blir det ju
véldigt svdrt att anpassa sig till det hdr.

Av de informanter som lever i en rela-
tion ar det bara Eva som fitt det uttalade
beskedet att hennes partner bor ticka upp
for hennes assistans nir den brister. Som
diskuterats i tidigare kapitel bendamner
kommunens handliggare detta som en del
i det omvardnadsansvar som de anser att
hennes man har over henne. Eva menar
dock att hennes man ocksd har matt daligt
over det forindrade beslutet och dess in-
verkan pd deras liv och ifragasitter kom-
munens bedomning;:

Min man bar madtt jitteddligt over den
Okade stressen, han gick ndstan in i en
depression. Men dd svarade de mig att
jag har inget omvdrdnadsansvar for att
jag har ett bjilpbehov. Det kdnns som
han far skylla sig sjalv for att han bhar
gift sig med ett skroppel.

Evas berittelse aktualiserar en visentlig
skillnad i synen pa jamstalldhet i relationer
vad det giller informanterna och deras
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partners. Den omvardnad som Evas man i
kraft av att han inte uppfattas som funk-
tionsnedsatt forvantas ge henne anses hon
inte vara skyldig att ge honom. For Eva
skapar detta en stark kinsla av att vara en
belastning i forhallande till sin man.

Jag kanner mig som en borda och en
belastning [...] ndr han kommer hem och
har jobbat en hel dag ska han ticka upp
mitt assistansbehov ocksd.

I sin alternativrapport till FNs kommitté
for rattigheter for personer med funktions-
nedsattningar understryker den svenska
funktionshinderrorelsen att en persons ritt
till att bilda familj inte far paverkas av ett
besluts beviljande eller utformning:

Oavsett om funktionsnedsdttning upp-
kommer fore eller efter familjebildning
mdste den enskildes roll i och ansvar for
familjen beaktas ndr stod relaterad till
hem och familj beviljas. Beslut far aldrig
grundas pa handliggarens syn pd kons-
roller eller funktionsformdgor. (kdlla)

Aven Frika, Lars och Katrin beskriver
liknande situationer och tankar. Trots att
de inte fatt samma uttalade besked om att
deras assistansbehov numera bor tickas
av deras partner, ar det i praktiken detta
som kravs for att losa de brister som det
forindrade assistansbeslutet medfor for
deras livsforing. Som tidigare beskrivits ar
Lars under de dagar da han inte kan ha en
full assistansinsats utelimnad till att hans



fru hjalper honom med saker som matsitu-
ationer och pakladning. Han finner detta
mycket tirande for deras relation:

Jag dr ju en vuxen person, jag vill inte
vara i beroendestillning till min fru [...]
hon dr inte beller van att ta hand om
mig. Det skapar en massa kdnslor och
problem som inte funnits ddr forut.

Erika beskriver liknande situationer i sin
relation:

Man far be om allting och det dr man
inte van vid. Dd brakar man mycket
mera, man brakar om vad man ska fd
gjort och hur och hur linge man ska
behéva vinta.

Katrin som numera ar helt utan nigon
hjalpinsats och tvingas forlita sig till hund-
ra procent pa sin sambo sdger:

Han mdste gora allt. Jag dr belt bero-
ende av att han finns ddr. Det gor ju att
relationen blir vildigt spiand — det kan
bli virldskrig om smdsaker.

Den konstanta pressen medfor inte bara
okade slitningar i relationen mellan part-
ners.Goran, som idag star helt utan hjalp i
sin vardag, sager:

Min mamma har flyttat in hos mig, men
eftersom jag pd grund av mina funk-
tionsnedsdtiningar inte kan hantera min
vardag sd bra blir det mdnga konflikter.
Och huset ser ut som en enda rora.
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Gorans syster sager:

Varken Goran eller mamma dr kapabla
att halla det strukturerat [...] de bor i en
himla misir.

I Gorans fall forvantas omvardnads-
behovet ligga pa hans forilder. Trots att
Goran dr en vuxen person har han tvingats
att aterga till en relation som ett omyndigt
barn har till sin foralder. Han kan darfor
inte langre utova sitt medborgarskap till
fullo eftersom han, i kraft av det foriandra-
de assistansbeslutet, inte lingre ges mojlig-
het att fungera som en emanciperad vuxen
person i samhillet.

Erika beskriver en annan situation dir
relationen mellan henne som forélder och
hennes barn kommit att drabbas drastiskt
av hennes forindrade assistansbeslut. Hon
sager:

Min dotter har mdit valdigt dilig psy-
kiskt. Jag visste att nagot holl pa att ga
vildigt illa men jag kunde inte komma
till henne och bjilpa till for jag hade
inte assistans till det. Jag kunde inte vara
mamma.

Eftersom Erika inte langre har assistans
som ticker resor i krissituationer kan hon
inte besoka sin dotter. Trots att dottern
ar vuxen menar Erika att forildrarollen
innebdr att man vill sitt barns basta genom
hela livet, inte minst i prekara situationer
som ror fysisk eller mental hilsa. I och
med Erikas forandrade beslut kan hon inte



lingre utova den aktiva forildraroll som
hon haft genom sina barns uppvixt och
som samhallsmedborgare utan funktions-
nedsittning generellt kan utova. I detta
fall villkoras Erikas roll som mamma av
hennes forandrade assistansbeslut som
hindrar henne att vara mamma pa det sitt
hon sjilv onskar.’

I jamforelse med Gorans situation, dar
han tvingas aterga till en barn- och for-
dldrarelation som han som vuxen limnat
for lange sedan, tvingas Erika pa grund
av det forandrade beslutet att gora avkall
pa den aktiva forildraroll som hon menar
gor henne till en deltagande forilder och
mamma. De férdndrade assistansbesluten
medfor i dessa fall att informanterna inte
kan vara en jamlik part i sina relationer
och inte heller 4gna sig at dessa relationer
med det matt av autonomi som medbor-
garskapet och foraldraskapet bor innebara.

SKA JAG BEHOVA SKILJA MIG FOR ATT FA
TILLRACKLIG ASSISTANS?

Informanternas berittelser om hur deras
forandrade beslut inverkar pa deras re-
lationer och mojlighet att leva jamstallt
aktualiserar flera olika fragor om ritten att

9 FN-konventionens artikel 23 slar fast att de linder
som ratificerat konventionen forbinder sig att ”/[...] vidta
effektivaoch dndamilsenliga dtgdrder for att avskaffa
diskriminering av personer med funktionsnedsdttning i
alla fragor som gillerdktenskap, familj, fordldraskap och
personliga forbindelser [...]” (SO 2008:26). Att inte kunna
vara enaktiv forilder till sitt barn bor riknas som en sidan
diskriminering.

fa leva jamstillt och likvirdigt i relation
till andra medborgare.

En central tanke som uppkommer i
flera av informanternas berittelser dr det
implicita eller explicita fokus som laggs pa
att en assistansberattigad persons partner
ar den som ska tdcka upp nar assistansen
forandras. De ojamstillda relationer som
detta skapar medfor inte bara en beroen-
destillning och 6kad stress for informan-
terna, utan ocksd tankar pa hur assistans-
behovet hade bedomts om de inte levt i
relationer som setts som sd pass stabila att
det antagits att partnern bor ticka upp for
bristande assistans.

Claes beskriver denna fragestillning
sahar:

De har ju inte sagt att hon mdste ta hand
om mig, men de forlitar sig pd att hon
finns ddr jamt. Om jag inte var gift och
bodde med ndgon sd skulle det ju behéva
finnas ndgon dir 24 timmar om dygnet.

Han menar att hans relation till hans fru
vigs in i bedomningen av hans hjalpbehov
genom att kommunen i sitt assistansbeslut
inte gett honom nog med timmar for att
kunna leva jamstillt och sjalvstandigt i sin
relation. Istillet har de dragit ner timmar-
na sa att mycket av hans behov av hjilp i
hemmet kommit att falla pa hans fru.

P4 ett liknande sitt har de forandrade
assistansbesluten paverkat Lars, Eva och
Katrins relationer. Pa grund av bristen pa
assistanstimmar i besluten eller franvaron



av nagon typ av hjalpinsats 6verhuvudta-
get ar det pa deras partners som skyldig-
heten att tillgodose assistansbehovet faller.
Bade Erika och Lars uttrycker tankar om
att det ur ett assistansperspektiv kanske
vore mer gynnsamt for dem att inte leva i
sina relationer. Erika siger:

Man har ju tinkt att man kanske borde
skilja sig. Inte bara for att man kdinner
sig ojamstdlld i relationen utan mest for
att da kanske man kan fd tillbaka sin
assistans.

Lars sager sd har:

Jag har tankt att om vdr relation nu ska
vara sd hir, att jag mdste vara beroende
av henne. Dd kanske man ska skilja sig.

I dessa resonemang aktualiseras ocksa
flera olika bilder av vad samhallet for-
vantar sig av personer med funktionsned-
sattningar. Utfallen av informanternas
omprovningar och Forsdkringskassans och
kommunernas ovilja att bevilja assistans-
beslut som mojliggor for informanterna att
leva jamstallt i sina relationer bidrar till att
skapa en bild av att en person med funk-
tionsnedsattning forvintas vara familjens
ansvar. Den som ingétt en relation med en
person med funktionsnedsattning forbin-
der sig enligt denna bild ocksa att ta hand
om denna person pd ett sitt som personen
med funktionsnedsittning inte far mojlig-
het att atergalda.

I denna bild blir ocksa sjalva relationen
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ndgot som man inte forvintar sig att en
person med funktionsnedsattning kan eller
bor ha. Personen med funktionsnedstt-
ning uppfattas inte som en vuxen person
med egenmakt i samma utstrackning som
dennes icke-funktionsnedsatta partner. Det
ansvar och omvardnad som Forsikrings-
kassans och kommunens handlaggare laser
in i relationen fungerar i lingden som ett
hinder for informanternas mojlighet att

fa rate till den personliga assistans som de
behover.'?

Utifran denna bakgrund blir jamstalld-
hetsperspektivet i deras relationer inte
nagot som tas i beaktande vid omprov-
ningarna av deras assistans. Snarare ar det
sa att deras relationer uppfattas som nagot
som kan anviandas som ett argument for
att vid en omprovning inféra en bristande
assistansinsats eller ingen insats alls. Detta
skapar en slags total beroendestillning till
familj och partners som inte kan sigas vara
densamma for personer som inte anvander
sig av personlig assistans. Informanterna
frantas darfor inte bara mojligheten att
leva jamstallt i sina relationer till foljd av
det forandrade beslutet, utan ocksd mojlig-
het och ritt att vara en jimstilld samhills-
medborgare med egenmakt Gver sitt eget
liv och sin vardag.

10 For utvecklade resonemang om denna infantiliserande
bild av personer med funktionsnedsittningar se till exempel
Bylund (2011) och McRuer (2006).



Avslutande
diskussion

LSS-reformen tradde i kraft 1994. Den
gav ratt till personlig assistans och till
assistansersittning via socialforsikrings-
systemet for de med de mest omfattande
assistansbehoven. Den innebar ett para-

digmskifte i svensk funktionshinderpolitik.

Personer med funktionsnedsaittning skulle
inte langre behova anpassa sina liv efter
den omsorg och omvardnad kommunen

tillhandaholl i skilig form och omfattning.

”Skalig” i den mening behoven passade
in i den kommunala budgeten och kunde
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konkurrera med de roststarka gruppernas
behov och intressen. Reformen lovade is-
tallet jamlika livsvillkor och tillgang till ett
fullvardigt medborgarskap. Personlig as-
sistans innebar en ritt till goda livsvillkor
istallet for skaliga; att leva istallet for att
bara existera. Reformen gav ocksa makten
till de assistansberattigade i form av ratt
till kontantstod istallet for naturatjanster.
Ratt till personlig assistans innebar helt
enkelt en ratt att vara Jag i sitt eget liv.
Personlig assistans var ndgot helt nytt
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inom det valfardssystem som hittills till-
handahallit service till personer med funk-
tionsnedsattningar i form av hemtjanst, bo-
endeservice, gruppbostdder, langvard eller
liknande. Den skulle ocksd medfora okade
kostnader. Anda rostades reformen igenom
mitt under djupaste lagkonjunktur. BNP
foll, arbetslosheten okade, konsumtio-

nen minskade och mindre an ett ar innan
riksdagen rostade igenom reformen hojdes
marginalrdntan till 500 procent. Mot den
bakgrunden kan man fraga sig vad det var
som gjorde att ritten till personlig assis-
tans anda blev verklighet.

1989 ars handikapputredning inleddes
med en undersokning av hur personer
med omfattande funktionsnedsattningar
levde. Resultaten visade en skraimmande
situation. Semiinstitutionella 16sningar som
boendeservice fanns endast i 74 procent
av kommunerna. Langdragna vistelser pa
olika former av institutioner var verklighet
for manga. Over hilften av personerna var
helt eller till stora delar beroende av anho-
riga. Att flytta 6ver kommungrinsen var i
stort sett omojligt. Djupintervjuer visade
dessutom den maktloshet som personer
med omfattande behov av service levde
under; endast atta procent fick vilja vem
som gav service 1 ytterst privata situationer.
(SOU 1990:19)

Kanske ar det sd att ibland 4r inget
annat sd effektivt som ett riktigt daligt
exempel? Kanske skamdes vilfardssta-
ten Sverige over insikten om hur ojamnt
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vilfarden var fordelad? Kanske spelade det
ocksa in att kontantstod till personlig as-
sistans innebdr ett stort antal anstillningar,
och l6ner innebar skatt och konsumtion?
Oavsett orsaken ledde ritten till personlig
assistans till att ndgra tusen personer med
omfattande assistansbehov fick ratt till ett
fullviardigt medborgarskap, atminstone
genom den statliga assistansersittningen.

Den utveckling som f6ljde visade emel-
lertid att det kollektiva minnet dr kort
och att majoritetens solidaritet med mar-
ginaliserade grupper aldrig kan tas for
given. Utredning efter utredning har under
reformens tvd decennier ifrdgasatt ratten
till jamlika livsvillkor genom personlig
assistans. Ett fatal fall av organiserat fusk
har i media fatt representera hela den stat-
liga assistansersattningen. Den politiserade
rattsutvecklingen inom forvaltningsiren-
den ar vil beskriven inom rittsvetenskapen
och behandlas inte i den hir rapporten.
Idag befinner vi oss i en situation dar
hundratals personer utan annan anledning
dn dndrade bedomningskriterier forlorar
ratten till socialforsikring de haft under ar
eller decennier. Funktionsnedsattning och
livsvillkor ar desamma; assistansbehovet
likasa.

STILs rapport fokuserar pa att beskriva
vad som faktiskt hinder med de individer
som forlorar den statliga assistansersatt-
ningen. Den 4r baserad pa nio individers
berittelser och utger sig inte for att kvanti-
fiera personer med funktionsnedsattningars



nivd av medborgarskap. Den beskriver helt
enkelt vad statlig assistansersattning inne-
bar for den som forlorat den.

Den slutsats som [6per som en rod trad
genom rapporten ar att forlust av stat-
lig assistansersittning innebar forlust av
rdtten till fullvardigt medborgarskap —i
olika hog grad. De intervjuade far svart
att behalla ett forvarvsarbete. Oavsett
personlig lamplighet och férméga blir det
i det nirmaste omojligt att byta eller vilja
jobb fritt. Istillet blir man beroende av en
”forstaende” arbetsgivare. Nara relationer
blir anstrangda och att leva jamstallt blir
inte langre mojligt. Omvardnadsansvar
blir ndgot andra har for en; inte ndgot man
sjalv forvantas ha och ta for en partner och
ett barn. Det blir ofta inte ens mojligt att
arbeta politiskt for att paverka den demo-
kratiska process man ir beroende av.

Sverige har undertecknat och ratificerat
FNs konvention om rittigheter for perso-
ner med funktionsnedsittning. Ritten till
assistans fastslas i konventionens artikel
19 (SO 2008:26). Sociala, ekonomiska och
kulturella rattigheter av samma slag som
personlig assistans anses ibland vara nagot
som kan variera utifran budgetekonomiska
stallningstaganden. Sa dr emellertid inte
fallet. Det finns en absolut skyldighet att
progressivt forverkliga sociala rittigheter.
Det finns ocksa ett absolut férbud mot
att dra tillbaka existerande rattigheter.
(ESCR-NET, 2012) Det ar den svenska
staten som har ansvaret att leva upp till
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forbindelserna i konventionen. Det riack-
er alltsa inte att hanvisa till kommunala
beslut. Inte heller racker det att bunta ihop
ratten till personlig assistans enligt LSS
i savdl kommunal som statlig regi med
service som fds under Socialtjanstlagen.
Det statliga ansvaret galler oavsett utféran-
de forvaltningsenhet i forhdllande till den
enskilde medborgaren. Antalet individer i
olika grupper ir irrelevant; likasa det ge-
nomsnittliga antalet timmar bland de som
far del av rattigheten. Ansvarsforhallandet
l6per direkt mellan stat och individ.
Situationen som beskrivs i STILs rapport
visar pd ett antal sakfridgor inom omradet
personlig assistans som kraver snabbt och
kraftfullt agerande fran savil regering som
riksdag for att ocksd personer med funk-
tionsnedsattningar ska fa del av ett full-
vardigt medborgarskap som vilar pa stabil
grund — ett nytt och mer heltickande golv
for medborgarskap.



Sammanfattande
punkter

Rapportens material och analys visar att:

Forandringar i Forsikringskassans
bedomningar har medfort att personer
som tidigare bedomts vara berittigade

till personlig assistans inte langre dr det.

Bedomningarnas fokus pa fysisk funk-
tionsniva som villkor for ratten till
assistans forsvarar for personer med
icke-fysiska funktionsnedsittningar att
fa rate till assistans.
Forsdkringskassans och kommunernas
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bedomningar upplevs som godtyckliga
och rittsosdkra.

Moijligheten att utova ett fullgott med-
borgarskap villkoras av ritten till assis-
tans — darfor upplevs medborgarskapet
bedomas i rattsosikra och godtyckliga
omprovningar.

Informanterna upplever sig inte som
fullvardiga medborgare trots LSS status
som rattighetslag.

Det fordndrade assistansbeslutet far
betydande konsekvenser for informan-



ternas vardagsliv.

Merparten av informanterna kan inte
langre sjdlva bestimma Over sin tid, sina
intressen eller sina vanor. De har inte
langre tid for att utdva personliga in-
tressen eller engagera sig i civilsamhallet
i politik eller foreningsliv.

Merparten av informanterna star i
beroendestillning till vanner och famil-
jemedlemmar for att klara vardagens
behov av hygien, paklidning, matsitua-
tioner och forflyttning.

De informanter som forvirvsarbetar har
idag svarigheter att utfora sina arbeten
pd grund av det forandrade assistansbe-
slutet.

Informanternas formaga att kompen-
sera for den bristande assistansinsatsen
beror pa fysisk formaga och ekonomiskt
eller socialt kapital. Detta skapar stora
skillnader i livsforing och livskvalitet
mellan olika informanter baserat pa
funktion, ekonomi och arbetssituation.
Informanternas behov av att i dagslaget
arbeta i en arbetsmiljé som forstar deras
fordndrade livssituation begransar kraf-
tigt deras mojlighet att byta och behalla
arbete och framjar ett diskriminerande
arbetsliv dar personer med behov av
assistans bara kan arbeta pa platser som
tar hdansyn till assistansens osdkerhet.
Det forandrade assistansbeslutet medfor
stora forandringar i merparten av infor-
manternas nara relationer.
Informanternas beroendestillning till
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familj och vanner hindrar dem fran att
utova egenmakt over sina liv och deras
ratt till ett fullgott medborgarskap.
Ritten att leva sjalvstandigt och i ett
jamstillt forhallande upplevs inte som
centralt i bedomningen av assistansbe-
hovet. Snarare forutsitts att den perso-
nen som man lever tillsammans med ska
tacka upp for en bristande assistansin-
sats.



Assistanskoll. (2012). Statistik om personlig assistans. Himtad 2014-10-22 fran http://
assistanskoll.se/assistans-statistik.php#ompr

Berg, S. (2008). Independent Living i Sverige 25 dr. Stockholm: STIL.

Betinkande 1995/96 SoU:135. Vissa fragor om personlig assistans. Tillganglig: http://
www.riksdagen.se/sv/Dokument-Lagar/Utskottens-dokument/Betankanden/199596 Vis-
sa-fragor-om-personl GJ01SoU15/

Brink, E. (2006). Psykosociala konsekvenser av hjirtinfarkt. I E. Hjelmquist (red.) Inre
och yttre varldar. Funktionshinder i psykologisk belysning. Lund: Studentlitteratur.

Bylund, C. (2011). Mellan bhjilte och virdpaket: En etnologisk studie av majliga funk-
tionshinderpositioner utifran ett crip-teoretiskt perspektiv (Kandidatuppsats). Stock-

46



holm: institutionen for etnologi, religionshistoria och genusvetenskap, Stockholms Uni-
versitet. Tillganglig: http://www.diva-portal.org/smash/get/diva2:485681/FULLTEXT02

Dalen, M. (2008). Intervju som metod. Malmo: Gleerups.

ESCR-NET. (2012). Progressive Realisation and Non-regression. Himtad 2014-10-20
fran http://www.escr-net.org/docs/i/401627

Forsakringskassan. (2007). Informationsmeddelande IM 2007:161. Stockholm: Forsak-
ringskassan.

Forsakringskassan. (2009a). Vigledning 2003:6 Assistansersdtining, version 4. Stock-
holm: Forsiakringskassan.

Forsdakringskassan. (2009b). Vigledning 2003:6 Assistansersdttning, version 5. Stock-
holm: Forsdkringskassan.

Handikappforbunden. (2011). Svenska funktionshindersrorelsens alternativrapport till
EN:s kommitté for rittigheter for personer med funktionsnedsdttning. Stockholm:
Handikappforbunden.

Handisam. (2013). Hur dr laget? Uppfoling av funktionshinderspolitken 2013. Stock-
holm: Handisam.

Inspektionen for Socialforsakringen. (2012). Rapport 2012:08 Utfall av beslut om statlig
assistansersdtining. Stockholm: Inspektionen foér Socialférsikringen.

Landsman, G. (2005). Mothers and Models of Disability. Journal of Medical Humanities,
26(2/3), 121-139. DOI: 10.1007/s10912-005-2914-2.

Larsson, G. (2000). Samspel mellan kidnsla av sammanhang och hilsa. I S. G. Carlsson,
E. Hjemlquist & I. Lundberg (red.) Delaktig eller utanfor. Psykologiska perspektiv pa
hilsa och handikapp. Umea: Boréa Bokforlag.

McRuer, R. (2006) Crip Theory: cultural signs of queerness and disability. New York:
New York University Press.

Prop. 1992/93:15. Om stéd och service till vissa funktionshindrade. Tillganglig: http:/
data.riksdagen.se/fil/1B206C4B-E466-473B-AD84-0E1D9C87B719

47



Regeringsuppdrag $S2012/2324/FST. Utfall av beslut om assistansersdttning. Tillganglig:
http://www.regeringen.se/contentassets/7f414adbb16d4bb184aab5139d2e3332/upp-

drag-att-folja-utfall-av-beslut-om-statlig-assistansersattning-enligt-51-kap.-socialforsa-

kringsbalken-s20119765fst
RBU. (2014). Den ljusnande framtid dr vér...? Arsrapport 2014. Stockholm: RBU.

Sandén, S. (2000). Funktionshindrades upplevelser av medborgarskap. I Tideman (red.)
Handikapp — synsdtt, principer, perspektiv. Lund: Studentlitteratur, 2000.

SFS 1993:387. Lag om stod och service till vissa funktionshindrade. Stockholm: Socialde-
partementet.

SOU 1990:19. Handikapp och valfdrd? : en ldgesrapport : delbetinkande / av 1989 drs
handikapputredning. Stockholm: Allmanna forlaget.

SO 2008:26. FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning.
Stockholm: Utrikesdepartementet.

48



INTERVJUER

Eva. Intervjun genomford: 2014-04-08. Intervjulangd: 1h 10 min.
Erika. Intervjun genomford: 2014-04-23. Intervjulingd: 1h 3 min.
Lars. Intervjun genomford: 2014-05-135. Intervjulangd: 1h 10 min.
Andreas. Intervjun genomford: 2014-05-15. Intervjulangd: 46 min.
Goran. Intervjun genomford: 2014-05-21. Intervjuldngd: 1h.

Julia. Intervjun genomford: 2014-05-21. Intervjulingd: 35 min.
Katrin. Intervjun genomford: 2014-05-22. Intervjulangd: 1h 20 min.
Claes. Intervjun genomford: 2014-06-09. Intervjulingd: 47 min.
Bjorn. Intervjun genomford: 2014-07-02. Intervjulingd: 56 min.

Samtliga intervjuer forvaras hos forfattaren.
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