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I LSS 2.1 ges flera exempel pa hur den personliga assistansen och LSS-lag-
stiftningen inte lingre ar i enlighet med vad den en ging var tankt att
vara; namligen lika ratt for alla medborgare — oavsett funktionalitet — att
leva sjalvbestimda i samhallsgemenskapen.

Idag ser vi en aterinstitutionalisering da allt fler, istdllet for att beviljas
personlig assistans, hamnar i institutionsliknande boendeformer och
beviljas punktinsatser. Losningar som domdes vara otillrackliga i de
forarbeten som lag till grund nar LSS kom till pa tidigt 90-tal.

STIL staller i LSS 2.1 krav pa politikerna — och vi kommer med losningar.
Personer med funktionsnedsittning kan inte fortsatta ha det sd har.
Négra av vdra forslag ar:

Ny lagstiftning
Ny behovsbedomning
Okrankbar ratt till personlig assistans for oss som behover

Personlig assistans som forebild for andra insatser

Vi vill se en ny lagstiftning, som utgar fran FN:s konvention om rattig-
heter for personer med funktionsnedsattning. LSS och personlig assistans
bor baseras pa FN-konventionen, for att pa s satt sikra alla manniskors
lika ratt till ett sjalvbestamt liv i samhallsgemenskapen. En konsekvens
av att folja FN-konventionen ir att den nuvarande behovsbedomningen
utifran si kallade ”grundlaggande behov” maste slopas, eftersom minut-

rakning gar tvirs emot ratten till personlig assistans enligt konventionens
artikel 19.

Enligt vara forslag dr personlig assistans till for personer som har kva-
litativa, kvantitativa och kontinuerligt omfattande behov av stod och
service. Personlig assistans ska mota behoven i sin helhet, det vill siga
samtliga behov av stéd och service som en person har. Behoven kan
endast bedomas utifran individens egen berittelse i ett mote som ska
grundas i vardighet, integritet och ritten till sjalvbestimmande.



Personlig assistans maste alltid vara alternativet om malet med lagstift-
ningen inte kan uppnds pa annat satt. Det ska vara en okrankbar rattighet
att leva jamlikt med andra medborgare, oavsett funktionalitet.

Egentligen 4ar det mycket enkelt: vi har alla ratt att leva vara liv pa det
satt vi vill leva det!
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STIL introducerade personlig assistans i Sverige. Vi himtade idéerna
fran den internationella Independent Living-rorelsen och drev direfter
ett lyckat pilotprojekt i Stockholms Stad. 1994 blev personlig assistans
en av insatserna i rattighetslagstiftningen LSS (Lagen om stod och ser-
vice till vissa funktionshindrade). Vi hade lyckats med att fora personlig
assistans till Sverige.

STIL sag till att personlig assistans i LSS blev ett riktigt verktyg for vart
mal; att personer med funktionsnedsattning skulle kunna leva ett sjalv-
bestamt liv i frihet, ute i samhallet. Personlig assistans fick de ritta kva-
litéerna enligt Independent Living-modell. Det innebar att du ska kunna
vilja vem som arbetar som din personliga assistent, samt var, nar, vad
och hur hen utfor sina arbetsuppgifter. Kontantstodet var garanten for att
gora detta till verklighet: en modell dar du som assistansanviandare kan
vilja den anordnare som passar dig bast, eller sjdlv anordna din assistans
pa det satt just du behover om ingen redan gor det.

STIL var ocksd med och sag till att LSS blev en rattighetslagstiftning med
en helhetssyn pa manniskan i centrum av sitt liv. Det var ndgot annat an
kommunens punktinsatser, dar livet styrdes av vad personalen fick gora,
var de befann sig och nir de hade tid — och dir du endast fick stod att
overleva, inte leva.

LSS var tidigt utsatt for besparingskrav. En snabb och slarvig utredning,
dar STIL inte var delaktig, sjosatte de sd kallade grundlaggande behoven
— fran borjan av- och péakladning, personlig hygien, maltider, kommu-
nikation och sarskild kunskap. Tanken med de grundlaggande behoven
var framfor allt att kunna avgora vilka som skulle fa personlig assistans
via staten och vilka som skulle fa det via kommunen.

STIL har varit kritisk till de grundlaggande behoven anda sedan de kom.
Med dem blev den medborgarrittsliga lagen starkt medicinskt praglad.
Det ledde ocksa till att vissa behov plotsligt ansdags vara viktigare dn
andra. Det var ett forsta avsteg fran den helhetssyn pd individen som
praglat den ursprungliga lagstiftningen.



Systemet fungerande anda hjalpligt manga ar, men nar de grundlaggande
behoven i sin tur borjade delas upp i sa kallade integritetsnara delar, efter
en dom i Hogsta forvaltningsdomstolen 2009, sa kantrade det helt och

hallet.

Tanken om integritetsndra delar ar urbota fanig i sig sjalv. Den person-
liga assistansen ar till for att tillgodose hela behov som existerar i
verkligheten, oavsett vilka arbetsmoment som juridiskt kategoriseras
som integritetsndra. Dessutom dr personlig assistans integritetsnara i
sig sjalv — eftersom du de facto har en annan person med dig i ditt liv.
Sattet att dela in behov i integritetsnira delar slog totalt ut helhetssynen
pa individen.

Facit efter 2009 drs dom ar mork. Det dar mycket svarare att fa ratt till
personlig assistans idag och manga har helt forlorat rattigheten, eller fatt
drastiska neddragningar av antalet timmar.

Dessutom har de integritetsnara behoven inneburit en fornedrande
process for den som ansoker om personlig assistans, eller genomgar en
omprovning. For att du eventuellt ska fa tillgang till rattigheten person-
lig assistans sa ska dina toalettbesok, dusch och andra badrumsbestyr
studeras i detalj.

Vill inte politikerna forandra detta? Istillet for att lagga fram forslag
till andring sa uttrycker sig ledande politiker som om de grundlaggande
behoven alltid har funnits i lagstiftningen. De latsas inte om att uppdel-
ningen ar en hastig konstruktion i syfte att spara pengar.

An virre ir att ledande politiker anser att d4ven den befingda idén att
dela upp behov i integritetsnidra delar dr nagot naturligt. Underforstatt
nagot som vi assistansanvandare far leva med.

Det ar som domen i Hogsta forvaltningsdomstolen kom skrev Sverige
under FN:s konvention for personer med funktionsnedsattning, funk-
tionsrattskonventionen. Konventionen slar tydligt fast att ratten till
personlig assistans ar en forutsattning for att kunna leva i samhallet. Det
borde ha lett till en omfattande forstarkning av ritten till personlig assis-
tans i Sverige. Men istillet har alltsa rattigheterna allvarligt forsvagats.



I Over tio ars tid sd har vi levt med den orimliga praxis som Hogsta for-
valtningsdomstolen skapade. Det har forvisso tagits initiativ for att ratta
till manga av de allvarliga brister som uppstod i praxisens spar. Men inte
nagra initiativ for att ratta till huvudproblemet, nimligen synen pa de
grundliaggande behoven och hur dessa ska tolkas.

Vi kan inte forsta det pa ndgot annat satt an att politikerna saknar kun-
skap om vad som skulle kunna goras for att komma till ratta med detta.
Och nir det saknas kunskap sa gor STIL det som vi alltid har gjort — vi
ger kunskap, vi visar mojligheter och ger alternativ.

Lagstiftningen behover moderniseras sa att den gar i takt med funktions-
rattskonventionen. Rattigheten behover starkas sa fler kan leva sjalvbe-
stamda liv i frihet. Behovsbedomningen maste dndras sd att manniskor
inte behover fornedras for att fa sina manskliga rattigheter tillgodosedda.

Forslagen om hur det ska ga till finner du i den har skriften. En annan
vag ar mojlig.

Jag vill tacka mina STIL-kollegor for manga, langa och larorika diskus-
sioner. Och rikta ett sarskilt tack till Susanne Berg som med den dran
har hallit i bdde pennan och i alla svindlande tankeprocesser, anda fram
till ett fardigt forslag.

Trevlig ldsning!

Jonas Franksson, juni 2022
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Personlig assistans dr en unik serviceform utformad efter Independent
Livingrorelsens principer och introducerad i Sverige vid en konferens i
december 1983. STIL har anordnat personlig assistans i kooperativ form
sedan 1987. Personlig assistans blev en lagstadgad rattighet i och med
att Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade, LSS, tradde i
kraft den 1 januari 1994.

Det dr viktigt att forstd hur levnadsvillkoren for personer med funktions-
nedsattning var i borjan av 1990-talet for att forstd varfor LSS kom till.
1970-talets sociala reformer hade inte lett till forbattringar for personer
med omfattande funktionsnedsittning. Istillet hade socialtjanstlagen och
de andra reformerna pa 1970-talet skapat:

(prop. 1992/1993:159 s. 44)

Uppdelningen av samhallets stod i olika specifikt avgransade insatser
fungerade helt enkelt inte for personer med omfattande funktionsned-
sattning. For personer vars behov av stod och/eller service inte kan
avgransas till vissa specifika platser, tider, situationer och sorters behov
racker det inte med begransade insatser. Varje insats laser dig till ett fixt
inrutat schema som inte tar hansyn till ndgra forindringar i det dagliga
livet eller de personliga behoven.

LSS-propositionen konstaterade att personer med omfattande funktions-
nedsattning maste fa tillgang till individuella rattigheter som ger dem
mojligheter att sjalva styra over sin vardag. Propositionen lyfte ocksa
fram den personliga assistansen som en sadan individuellt anpassad
serviceform som kan ge personer med funktionsnedsittning sjalvbestim-
mande och mojlighet till delaktighet i samhallsgemenskapen.



Institutionernas aterkomst

LSS kom till ungefar samtidigt som FN:s standardregler for att tillfor-
sakra manniskor med funktionsnedsattning jamlikhet och delaktighet i
samhillet. Bade var nationella lagstiftning och de internationella stan-
dardreglerna var forsok att avveckla institutionerna och ge personer med
funktionsnedsattning och omfattande behov av stod och/eller service
mojlighet att ta plats i samhallsgemenskapen. Motstandet visade sig dock
vara starkt och reformerna fick aldrig fullt genomslag. Istdllet har gamla
synsitt levt kvar pa bekostnad av den kunskap och de slutsatser som lag
bakom LSS-reformens tillkomst.

Sedan 2008 har det skett neddragningar av saval ratt till personlig
assistans som andra stod- och serviceformer, och en dtergang till insti-
tutionsliknande boendeformer och punktinsatser av olika slag. Det vill
sdga, den form av stod och/eller service domdes ut som otillracklig av
forarbeterna till LSS.

Inom Independent Livingrorelsen kallas sidana regelverk for mobila
institutioner eftersom de innebar att personer tas ifran sitt Jag och blir
en del av den grupp som begransas och definieras av reglerna.

I rapporten Respekt for rittigheter (2019) beskrev den svenska funktions-
rattsrorelsen hur besparingskrav, forandrad tolkning och rittstillimpning
succesivt urholkat lagens rattigheter:

Forskning pekar pd hur politisk styrning pdverkar myn-
dighetens tolkning av ratten till individuellt bedomda
socialférsdkringsformaner. Forskare har ocksa lyft fram
hur nedskdrningar politiskt har motiverats genom felaktiga
uppskattningar av forekommande bidragsfusk. Personer har
forlorat ratten till statlig assistansersdttning, inte péa grund
av dndrad personlig situation eller minskade behov, utan
framfoérallt pd grund av dndrad tolkning av vad som rédknas
som grundldggande behov.

Det som forskningen papekar visar sig ocksa i statistiken. Enligt webb-
platsen Assistanskolls statistiksammanstallning har antalet assistansan-
viandare (med statlig och kommunal assistans) sjunkit med drygt nio
procent mellan 2015 och 2022. En siffra som svérligen kan forklaras
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med annat 4n nedskarningar i rattigheten dd befolkningsmangden har
okat med drygt sex procent under samma tidsperiod. Neddragningarna
speglas i den okade “efterfragan” pa och utbyggnaden av allt fler bosta-
der med sirskild service, inklusive samlokaliseringen av sddana enheter
till mindre sma institutioner.



LSS 21 - STILs forslag
till ny lagstiftning

Sverige ratificerade FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning (nedan kallad funktionsrattskonventionen) 2008.
Sverige undertecknade inte bara konventionen utan ocksa tilliggsproto-
kollet som ger enskilda individer ratt att klaga till den FN-kommitté som
ansvarar for funktionsriattskonventionen.

For att Sverige ska folja ratificeringen av funktionsrittskonventionen
behover malsattningen i LSS reformeras. I denna rapport foreslar STIL
hur LSS och ritten till personlig assistans behover forandras for att det
ska uppnas.

Personlig assistans dr en rattighet under artikel 19 i funktionsrattskon-
ventionen. Det dr en av de ekonomiska, sociala och kulturella rattig-
heterna och ska darmed forverkligas enligt principen om progressivt
forverkligande. Det betyder att Sverige ska genomfora konventionen pa
ett strategiskt satt och till det anvianda sa mycket av landets resurser som
det bara gar. Ett stegvis genomforande innebar alltsa inte att den svenska
staten kan gora lite som den vill. Centralt ar ocksa principen om icke-
regression som forbjuder neddragningar av redan genomforda rattigheter.

STIL ar en del av den internationella Independent Living-rorelsen och
arbetar for sjalvbestimmande och lika villkor. Adolf Ratzka, som tog
idén om Independet Living till Sverige, har forklarat det pa foljande satt:

Independent Living betyder inte att vi vill gora allt sjdlv, att
vi inte behover andra mdnniskor eller att vi vill leva isolerat.

Independent Living betyder att vi krdver samma valmoj-
ligheter och grad av kontroll éver vardagen som vdra
icke-funktionshindrade syskon, grannar och vdnner tar for
givna. Vi vill véxa upp med vara familjer, vi vill kunna ga till
ndrmaste skola, dka med samma buss som vdra grannar, ha
arbeten som passar var utbildning och vdra intressen och vi
vill kunna bilda familj.
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STILs pilotprojekt med personlig assistans fran 1987 ir ett exempel pa
hur vi arbetar med att lagga fram de l6sningar vi vet att vi behover. STILs
forslag till andrat huvudmannaskap for personlig assistans (den tidigare
rapporten LSS 2.0) och till ny lagstiftning (denna rapport LSS 2.1) 4r en
naturligt foljd av att vi introducerade den personliga assistansen for mer
an tre decennier sedan.

Forslaget till LSS 2.1 fokuserar pa en revidering av LSS och ratten till
personlig assistans i enlighet med funktionsrattskonventionen. De kan
ocksa anvindas for en revidering av ratten till de andra insatserna i LSS
9 §. STILs principiella installning ar att stod och/eller service ska beviljas
efter behov, oavsett funktionsnedsattning, omfattning och alder. Det ska
alltsa inte baseras pa en konstruerad malgrupp inom gruppen personer
med funktionsnedsittning

STIL anser att:
Den svenska staten ska vara en forebild nar det galler internationella

rattigheter (har artikel 19 i funktionsrattskonventionen).

Den personliga assistansens kvaliteter — sjalvbestimmandet — ska vara
en forebild for all service.

Lagstiftade rattigheter ska karaktariseras av kostnadseffektivitet, det
vill sdga hur lagstiftningens malsattning uppfylls pa effektivast satt.



§1

Denna lag ska ge personer med funktionsnedsditining
och omfattande bebov av stéd och/eller service riitt
att vara delaktiga i sambaillsgemenskapen i enlighet
med artikel 19 i FN:s konvention om rittigheter for
personer med funktionsnedsdttning.

Ritten till de individuellt utformade insatserna
enligt denna lag ska tillgodose den enskildes val och
kontroll 6ver sin egen livssituation, och ge denne
majlighet att leva som den sjilvbestdmmande individ
hen har ratt att vara.

Personer med funktionsnedsdttning som behover stod
for att utova sin fulla rittskapacitet och dirigenom
sjdlvbestammande ska i enlighet med artikel 12 i
FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsditining ha rdtt till det.

Det dr valkint att rattsutvecklingen av LSS har flyttat tolkningen av
ratten till insatserna i lagen allt langre bort fran dess malsittning. Det
galler framfor allt den personliga assistansen. Idag fokuserar behovsbe-
domningen pa detaljerade kriterier — vilket begransar ratten till personlig
assistans och dessutom omdefinierar sjilva serviceformen till ndgot som
inte kan sagas vara personlig assistans enligt LSS forarbeten.

For att motverka glidningen i rittstolkningen behovs en malsittnings-
paragraf vardig en lagstiftning om individuella rattigheter, och som ar
direkt knuten till funktionsrattskonventionen. Dagens LSS fokuserar inte
pa individer, utan pa verksamheter. Det finns inte ndgon malsittnings-
paragraf for de individuella rattigheterna och de mal som ar inskrivna
i LSS handlar om verksambheter, inte om enskilda personer. Det ar verk-



samheter som ska ”framja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i
samhillslivet” for lagens malgrupp, och verksamheterna ska vara grund-
ade pa respekt for den enskildes sjalvbestimmanderatt och integritet™.

STILs forslag till LSS 2.1 innebar att personer med funktionsnedsittning
och omfattande behov av stod och/eller service ska ses som rattighetsba-
rare, som enligt lagens malsittning ska ha mojlighet att leva ett sjilvbe-
stamt liv och vara inkluderade i samhallsgemenskapen.

Funktionsrittskonventionen skapar inte ndgra nya rattigheter utan for-
tydligar bara vad de existerande manskliga rattigheterna innebar utifran
ett funktionshinderperspektiv. Resultatet blir bland annat ett bredare satt
att se pa principer som icke-diskriminering och jamlikhet.

Det vidgade diskrimineringsbegreppet i funktionsrattskonventionen
ar betydligt vidare 4n det svenska tillganglighetsbegreppet. Det inne-
bar att det ar forbjudet att utestinga personer med funktionsnedsatt-
ning — och att det kravs atgarder for att aktivt mojliggora deltagande,
i syfte att inte diskriminera.

I det vidgade jamlikhetsbegreppet benamns inkluderande jamlikhet.
Det innebar att jamlikhet ses som bade mal och medel. Ojamlika
forhdllanden maste ses tillsammans med de institutionella mekanis-
mer och strukturer som skapar och uppratthaller dem. Inkluderande
jamlikhet ser manniskor som komplexa individer dar flera egenskaper
och identiteter kan finnas samtidigt hos en enskild person. Forkla-
ringsmodellen 4r intersektionell och inte specifik for funktionsratts-
omradet.

Artikel 19 dr kanske den mest centrala artikeln i funktionsrittskonven-
tionen och innehéller inte bara rattigheter som dr nodviandiga for att
personer med funktionsnedsittning ska kunna leva ett sjalvbestimt liv
i samhallsgemenskapen. De dr ocksa en grundforutsittning for andra
rattigheter och for samhillsgemenskapen i stort. Om en grupp individer
blir utsatta for segregering kan samhallet inte langre stalla krav pa dem.
Dessa personer forhindras da att vara sitt basta jag. Enligt principen om



inkluderad jamlikhet finns da inte lingre ndgon gemenskap. Syftet med
artikel 19 ar att fa slut pa den isolering och det utanforskap som ar en
konsekvens av institutionalisering.

Artikel 19 innehaller tre nyckelelement:

ratten att valja var du vill bo, med vem och under vilka levnadsfor-
hallanden;

ratten till individuellt anpassade stod- och servicetjanster; och

ratten till tillgdng och tilltrade till allmdnna samhallstjanster.

STILs forslag till ny malsattningsparagraf utifran funktionsrattskonven-
tionen tar stod i de tva forsta av nyckelelementen i artikel 19. Ritten
att valja med vem, var och hur du vill bo innebar att ingen far nekas val
och kontroll 6ver de mest grundlaggande levnadsforhallandena. Det ar
en medborgerlig och politisk rattighet och ska darfor forverkligas ome-
delbart. Ritten till individuellt anpassade stod- och servicetjanster ar
en forutsattning for att personer med funktionsnedsaittning ska kunna
utova val och kontroll 6ver sina liv — bli sjalvbestimmande — och kunna
leva som en del i samhillsgemenskapen. Individuellt anpassat stod och/
eller service hor till de ekonomiska, sociala och kulturella rattigheterna.

Artikel 19 dr ett exempel pa hur medborgerliga och politiska rattigheter
samt ekonomiska, sociala och kulturella rattigheter dr nara samman-
kopplade. Den innehadller ocksa bada delarna i Independent Livingrorel-
sens definition av empowerment”; bemaktigande och bemyndigande.

Funktionsrittskonventionen kraver en politik for medborgarskap. Det
innebar att samhallet och individerna maste genomga en 6msesidig inte-
grationsprocess. Samhallet ska forindra organiseringen av service och
samhillstjanster och infrastruktur ska utformas och omformas. Indivi-
den ska i sin tur vara delaktig i samhallsgemenskapen pa jamlika villkor
inklusive de skyldigheter som medborgare har.



(Quinn, G. & Degener, T. 2002)

Mainga ganger kan det vara svart att forstd vad rattigheterna i funk-
tionsrattskonventionen faktiskt kraver. Institutioner och institutionella
levnadsforhallanden ar ndgonting mycket mer 4n de gamla anstalterna.
Det ar inte storleken pa boendet utan bristen pa val och kontroll som
utgor det institutionella. Den allmdnna kommentaren till artikel 19 ar
mycket specifik nir den definierar vad en institution 4r. En institution
karaktariseras till exempel av:

Att leva avskild fran samhillsgemenskapen;

Att inte ha kontroll 6ver vardagens beslut, eller ratten att vilja var
och med vem du vill bo;

Att ndgon annan beslutar vilket stod och vilken service som dr bast
for dig, och att stelbenta rutiner inte tar hansyn till dina individuella
behov och 6nskemal;

Att tvingas dela assistenter, utan — eller med mycket begransat — infly-
tande over vem du far assistans av;

Att de aktiviteter som erbjuds ar arrangerade av personer i makt-
stallning for en grupp de har makt 6ver utan att individerna sjilva
far bestaimma.

Dagens institutioner ar helt enkelt allt det som tar ifran personer med
funktionsnedsittning ratten till det egna jaget; den egna identiteten. Det
kan ske pa en anstalt, men ocksa i en gruppbostad eller i ens eget hem.



Denna lag ska ge personer med funktionsnedsdtining
och omfattande bebov av stod och/eller service riitt
att vara delaktiga i sambaillsgemenskapen i enlighet
med artikel 19 i FN:s konvention om rittigheter for
personer med funktionsnedsdattning.

Det forsta stycket i STILs forslag till madlsattningsparagraf innebar att
rattigheterna i LSS ska tolkas i enlighet med funktionsrattskonventionens
artikel 19. Med hdnvisningen menar STIL att funktionsrattskonventionen
samt de allminna kommentarer, slutsatser och rekommendationer frin
FN:s funktionsriattskommitté ska vara ledande for hur lagen tolkas.

Styrkan i artikel 19 och dess allmdnna kommentarer ar att den konkreti-
serar personer med funktionsnedsattnings ratt att leva i samhallsgemen-
skapen och bestimma 6ver sina egna liv pa ett helt annat sitt 4n vad
standardreglerna gjort. Med rattigheterna ska isoleringen och forlusten
av kontroll 6ver det egna livet som personer med funktionsnedsittning
och omfattande behov av stod och/eller service levt under avskaffas.

Mojlighet att leva delaktig i samhillsgemenskapen kan aldrig innebara
ett krav fran staten pa att individer utfor vissa aktiviteter. Staten har
ansvar for att mojliggora for individen att bli delaktig pa det sitt hen
onskar, samtidigt som var och en har ritt att avsta fran att delta. Ritten
att avstd fran att delta kan sdgas vara den mest grundldggande rattighe-
ten. Detta fortydligas sarskilt i forhdllande till portalparagrafens andra
stycke, se nedan.



Ratten till de individuellt utformade insatserna
enligt denna lag ska tillgodose den enskildes val och
kontroll 6ver sin egen livssituation, och ge denne
mojlighet att leva som den sjilvbestimmande individ
hen bar rdtt att vara.

Det andra stycket i STILs forslag till malsattningsparagraf faststiller att
val och kontroll i livet dr en forutsattning for ett sjalvbestamt liv. Styckets
malsittning stracker sig over flera nivaer:

Raitten till insatser ska gora det mojligt for personer med funktions-
nedsattning och omfattande behov av stod och/eller service att leva
ett sjalvbestamt liv.

Det innebar att lagens insatser ger personer med funktionsnedsattning
ratt till val och kontroll 6ver den egna livssituationen.

Tillgang till individuellt anpassade insatser innebiar ocksa i sig sjalv
att dessa ar utformade efter personens behov av val och kontroll.

Artikel 19, och den allminna kommentaren nummer 5, beskriver inne-
borden av ett sjdlvbestamt liv (”living independently” eller ”Independent
Living”). Begreppet, liksom innehallet i artikel 19, har sitt ursprung i den
internationella Independent Livingrorelsen:

(Extracts from "Proceedings of the First World Congress”,
Disabled Peoples’ International, Singapore,
30 November-4 December, 1981)



Ett sjalvbestamt liv forutsatter sjalvbestimmande. Begreppet som Inde-
pendent Livingrorelsen anvander ar sjalvbestimmande (”self-determina-
tion”) och handlar om ritt till val och kontroll.

Mark att rdtten till val ar ndgot vidare an att ha valmojlighet eller val-
frihet. Det innebar inte bara friheten att vilja bland de valmojligheter
som redan finns utan ritten att forma sitt eget val nar de existerande inte
till fullo tillgodoser ens behov. Ritten till kontroll handlar om ritten att
bestimma vem som ar din assistent. Det handlar om ratten att bestimma
vad, hur och nar saker ska utforas av denne.

I den allmdanna kommentaren nummer 5 till artikel 19 i funktionsratts-
konventionen finns definitioner av grundlaggande begrepp. Stycke 16a)
innehéller en definition av ”Independent Living”:

Independent living/living independently means that individ-
uals with disabilities are provided with all necessary means
to enable them to exercise choice and control over their lives
and make all decisions concerning their lives. /.../ Indepen-
dent living is an essential part of the individual’s autonomy
and freedom and does not necessarily mean living alone.
It should also not be interpreted solely as the ability to
carry out daily activities by oneself. Rather, it should be
regarded as the freedom to choose and control, in line with
the respect for inherent dignity and individual autonomy as
enshrined in article 3 (a) of the Convention. Independence
as a form of personal autonomy means that the person with
disability is not deprived of the opportunity of choice and
control regarding personal lifestyle and daily activities.'

Val och kontroll, ritt att sjalv bestimma 6ver det egna livet och tillgdng
till individuellt anpassade och tillgingliga allminna tjanster ar inte
bara rittigheter. De ar forutsattningar for var personliga utveckling och
identitet och ratten att fa dem tillgodosedda dr en naturligt foljd av det
vidgade jamlikhetsbegreppet (”inclusive equality”).

1  Texten i den allmdnna kommentaren citeras hir utifrin den engelska versionen eftersom
den svenska 6versittningen innehéller grundlaggande brister. Det ar den engelska versio-
nen som utgor grund for tolkning av rittigheterna i artikel 19.
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Det andra stycket i STILs forslag till malsattningsparagraf innehdller
ocksa ritten for personer med funktionsnedsittning och omfattande
behov av stod och/eller service till individuellt anpassade och sjalvvalda
stodformer s3 att de kan leva som de individer de ar. Denna ratt, och vad
individuellt anpassade stodformer (”Independent Living arrangements”)
ar, finns narmare definierad i den allmdnna kommentarens stycke 16c).

Den betyder att personer med funktionsnedsittning och omfattande
behov av stod och/eller service inte ska hanvisas till kollektiva eller pater-
nalistiska stodformer dar mojligheten till val och kontroll 6ver servicen
forsvinner. Individuellt anpassade stodformer ar en forutsattning for att
ha ratt att bestimma over sitt liv, att vara ett Jag istallet for en del av ett
kollektivt Vi som ndgon handlaggare beslutar om eller utférare organi-
serar personal till.

STILs forslag till LSS 2.1 lyfter sarskilt fram ratten till den egna identite-
ten kopplad till en egen personlig utveckling. Vi menar att den begrins-
ning den nuvarande tolkningen av LSS begrepp ”leva som andra” inte
uppfyller kraven i funktionsrittskonventionen. Det vidgade diskrimi-
neringsbegreppet, liksom artikel 19 i konventionen och dess allmidnna
kommentar nummer 5, kraver att den enskilde far mojlighet att leva som
den sjidlvbestimmande individ hen har ratt att vara.

Personer med funktionsnedsdttning som behover stod
for att utova sin fulla rittskapacitet och darigenom
sjdlvbestammande ska i enlighet med artikel 12 i
FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsditining ha rdtt till det.

Det tredje stycket i STILs forslag till malsattningsparagraf innehaller en
direkt uttalad rattighet till stodjande beslutsfattande. Mianskliga rattig-
heter 4r inte begransade till vissa personer eller grupper. De giller alla
och envar. Det innebar att alla personer oavsett funktionsnedsittning,
rattskapacitet eller behov har ritt till sjalvbestimmande.



Minskliga rattigheter beskrivs ibland som positiva eller negativa rat-
tigheter. De negativa rattigheterna forbjuder staten att lagga sig i perso-
nens liv. Positiva rattigheter kraver att staten tillhandahaller resurser till
individen sa att hen kan utova dem. I praktiken 4r dock inte skiljelinjen
sa klar, och de bada rattighetstyperna dr ofta beroende av varandra for
att fa effekt. Funktionsrattskonventionen visar tydligt hur positiva och
negativa rattigheter hanger ihop.

En av Independent Livingrorelsens huvudprinciper ar “empowerment”.
Begreppet innehaller tva huvudelement:

Bemaktigande, det vill saga att fa tillgang till den kunskap och de
resurser du behover for att sjdlv kunna tillvarata rattigheter;

Bemyndigande, det vill siga att inte hindras utan f4 tillatelse och stod
att anvanda resurserna.

Ritten till val och kontroll, att sjdlv bestimma 6ver det egna livet, inne-
bar att personer med funktionsnedsittning och omfattande behov av stod
och/eller service har ritt att fa det stod och de resurser de behover for att
kunna ta beslut i det egna livet. Det 4r empowerment.

STIL vill sarskilt papeka att manniskor har ratt att fa stod for att gora
de val och ta de beslut som behovs for att leva ett sjalvbestamt liv. Det
ar ocksa viktigt att forsta att sjalvbestimmande kan se olika ut; val och
kontroll kan utévas pa olika sitt och pa olika nivaer, med stod eller utan.
Personer med funktionsnedsattning har ratt till sjalvbestimmande oavsett
sort eller omfattning av funktionsnedsattning. Rattskapacitet och ratt till
sjdlvbestimmande har alltsd inget med mental kapacitet att gora.

Artikel 12 i funktionsrattskonventionen kraver att personer med funk-
tionsnedsattning ska garanteras stod till beslutsfattande. Den allmidnna
kommentaren nummer $ till artikel 19 innehaller ett avsnitt om artikeln i
forhallande till andra artiklar i funktionsrattskonventionen. Forhallandet
till artikel 12 finns inskrivet i stycke 80:



2

Omfattande behov av stod och/eller service kan vara
av kvalitativ, kvantitativ eller kontinuerlig art.

1. Ett kvalitativt omfattande bebov av stéd och/eller
service dr ett bebov ddr den enskilde maste ha riitt att
bestimma vem som utfor insatsen och hur den utfors.
Det dr ett bebov som kriver fortrogenbetskunskap
om hur den enskilde individen bebover fa sitt behov
tillgodosett utifran sina personliga forutsitiningar
och preferenser.

2. Ett kvantitativt omfattande bebov av stod och/eller
service dr ett bebov ddr den enskilde mdste ha ritt
att bestdmma vad som ska goras, ndr och var. Det
ar bebov av stod och/eller service med aktiviteter av
olika slag som krdver att den enskilde far kontroll
over belbeten for att livet ska fungera.

3. Ett kontinuerligt omfattande bebov av stod och/
eller service dr ett behov ddr den enskilde mdste ha
tillgang till stod och/eller service ndr och ddr det
bebovs. Det dr ett bebhov som inte kan schemaldggas
eller planeras utan madste tillgodoses ndr det uppstar.

STILs principiella instidllning dar som redovisats i inledningen att alla som
behover ndgon form av individuellt stod eller individuell service har ritt
att fa det i form av personlig assistans, eller i vart fall i assistansliknande
form. I grunden handlar det om allas var ratt till kontroll 6ver de tjanster
som mojliggor personer med funktionsnedsittnings sjalvbestimmande



och delaktighet i samhillsgemenskapen. I praktiken giller det kontroll
over vem som ar assistent, vad som ska goras och nar, var och hur det
ska utforas pa ett satt som mojliggor flexibilitet och helhet i livet.

STIL satter behoven, det stod och/eller service som kravs for att tillgodose
dem - och konsekvenserna av att inte gora det — i centrum for forslaget
till ny lagstiftning. Det skiljer sig fran dagens konstruktion av LSS dar
personer med funktionsnedsattning stegvis kvalar in till rattigheterna i
lagen och darfor kan fa avslag innan behoven ens blivit bedomda. Nagot
som enligt var mening strider mot hur rattigheterna formuleras i funk-
tionsrattskonventionen.

STILs forslag till malsattningsparagraf benamner lagens malgrupp som
personer med omfattande behov av stod och/eller service. En 6vergri-
pande definition av vad omfattande behov av stod och/eller service
innebar finns i forslagets andra paragraf.

Omfattande behov av stod och service kan delas in i tre sorter: kvalita-
tiva, kvantitativa och kontinuerligt omfattande behov av stod och service.
Kriterier for omfattande behov av stod och service grundar sig pa olika
livsomraden och vilka konsekvenser tillgodoseende eller icke-tillgodose-
ende av behov far inom dessa.

Det handlar om vad stodet och servicen ska syfta till, hur behoven ska
tillgodoses. Definitionen av olika sorters omfattande behov, samt beskriv-
ningen av olika slags livsomraden hir nedan, ska ses som vigledning
for en behovsbedomning som sker utifran ett helhetsperspektiv. De ar
varken absoluta kriterier som avgransar malgruppen eller en abstrakt
kategorisering av behov.

Funktionsnedsattningar ar mangfacetterade och kan ha vitt skilda kon-
sekvenser for olika individer beroende av personliga forutsattningar och
utan direkt koppling till funktionsnedsattning. De hinder som en person
moter paverkas ocksd av faktorer i den individuella situationen och av
personliga preferenser.



Trygghet handlar om att kunna forstd och kdnna igen sin situation och
omgivning. Om att kunna gora val och tala om f6r andra vad de valen
innebar i form av 6nskningar och behov. Det handlar om att bli forstadd,
att kunna konversera och kommunicera med andra utifrdn den metod
och de eventuella hjalpmedel som personen behover.

Personer med funktionsnedsattning och omfattande behov av stod och/
eller service kan behova assistans med att till exempel ta kontroll 6ver till-
varon, planera dagen, ta beslut och kommunicera. Behoven kan skilja sig
at mycket fran person till person: vad hen behover for att kommunicera
med andra, vilket stod hen behover for att planera, forsta forvantningar,
hinder och mojligheter i omgivningen och att kdnna kontroll i situationer.
Personer som behover stod med att ta egna beslut kan behova assistans
av olika sort for att skapa strukturer dir hen ar i centrum och som gor
det mojligt att fa individuellt anpassad information och ta beslut.

Trygghet handlar ocksa om att kunna kanna kontroll 6ver tillvaron, och
ha tillit till att stod och service finns till hands nar det behovs. Det kan till
exempel handla om att ha tillgang till tillrackligt manga assistanstimmar
sa stodet kan tillhandahallas av en begrinsad grupp assistenter. Men
det kan ocksd handla om att beslut om personlig assistans maste vara
utformade for att garantera ett kontinuerligt stod sd att personen vagar
tanka framat, gora forandringar i sitt liv och planera for framtiden i ett
lingre perspektiv.

I motet med andra manniskor utvecklas var personlighet och vi far moj-
lighet att utveckla var individualitet. Att interagera med andra — att skapa
och underhalla relationer till andra — manniskor ar darfor ett centralt
livsomrade.

Personer med funktionsnedsattning och omfattande behov av stod och/
eller service kan behova assistans for att skapa, forma och underhilla
relationer med andra manniskor som ar viktiga for dem. Relationerna
gor oss till de personer vi dr, oavsett om vi har manga eller fa relationer
som dar viktiga for oss, oavsett hur de ser ut och vad de innehaller.



Att fa tillrackligt manga assistanstimmar och att ha en assistans som gor
det mojligt att skapa och underhdlla formella eller sociala relationer ar
avgorande for utveckling, sjalvkinsla och sjalvkannedom. Det handlar
om att vara en del av en familj och en vanskapskrets. Det handlar om att
skapa nya relationer och underhalla de som redan finns.

Halsa for kropp och sjidl handlar om savil den fysiska som den psy-
kiska halsan. Det handlar naturligtvis om toalettbesok och hygien, men
kroppsvard ar sia mycket mer dn bara det mest basala. Det handlar om
att hélla sig vid hilsa och ma bra, rutiner i form av till exempel dusch
eller bad, att fixa utseendet eller kla sig utifrdn sin individuella stil. Det
handlar ocksd om rutiner som skapar vialmdende i form av till exempel
kost, somn och traning. Samt om att kunna forflytta sig for att dndra sitt-
eller liggstallning, att rora sig fritt pd olika platser och i olika situationer
och att anvianda transportmedel av olika slag.

Hilsa och vilmdaende dr ndgot mycket storre dn bara franvaro av sjuk-
dom och missférhallanden. Det ar en livskvalitet som ar grundlaggande
for sjalvkansla och sjalvfortroende, och de individuella behoven for att
uppna vilmaende kan se mycket olika ut.

Personlig assistans kom till for att vuxna och barn med omfattande
funktionsnedsittning skulle kunna leva hemma istillet for pd institutio-
ner som sjukhus eller vardinrittningar. Oavsett vad personen behover
assistans med, oavsett hur behovet blir tillgodosett, oavsett om det klassas
som behandling i institutionella miljéer, maste en person med funktions-
nedséttning och omfattande behov av stod och/eller service ha ritt att
fa de assistanstimmar och den sorts assistans hen behover for att kunna
bo i sitt eget hem.

Den som ansoker om personlig assistans maste alltsa fa tillrackligt manga
assistanstimmar och assistans pa det satt hen behover for sin hilsa och
for att upprétthalla individuella rutiner som skapar vilmaende, oavsett
hur behovet klassas inom andra samhillsomraden 4n assistans.



Dagliga ansvarsomrdaden och hemliv handlar om alla de rutiner och
sysslor som kravs for att skota ett hem men ocksd det som kravs for att
kunna ta ansvar for att gora det mojligt. Det handlar till exempel om att
skaffa varor och tjanster, att utfora hushallsarbete, laga mat och skota
alla de andra sysslor som kravs i ett hem. Att ta ansvar for de dagliga
sysslorna och hemlivet handlar ocksd om att ha resurser for att hantera
krav och stress kring detta. Det handlar om att kunna hantera vardags-
ekonomi, att forstd och planera for storre ekonomiska utgifter och ta
beslut kring sddana.

Personer med funktionsnedsattning och omfattande behov av stod och/
eller service organiserar sitt hemliv, tar och fordelar ansvar for ekonomi
och sysslor med andra familjemedlemmar. Familjebildningar kan se olika
ut och hur ansvar for hem, barn, andra familjemedlemmar och husdjur
fordelas likasa. Personen har ratt att fa assistanstimmar och assistans pa
det sitt hen behover for att uppratthalla den roll och ta det ansvar hen
har i sin familjebildning.

Att gd i skola eller annan utbildning, att ha ett arbete eller en annan form
av sysselsattning och att ha ekonomisk trygghet handlar om mojlighe-
terna att fa utvecklas, lira sig ny kunskap, fa nya erfarenheter och upp-
skattning i form av sammanhang och ekonomisk ersittning. Utveckling
kan vara formell eller informell, den kan leda till resultat i form av jobb
eller utbildning ute i samhaillet och/eller en personlig kansla av menings-
fullhet och sammanhang. Det handlar ocksd om att ha en inkomst och
att kdnna ekonomisk trygghet.

Personer med funktionsnedsattning och omfattande behov av stod och/
eller service kan behova assistans for att ta till sig de mojligheter till
utbildning och sysselsattning som finns ute i samhallet. Personlig assistans
kan inte i sig skapa jobb och utbildning, men den kan mojliggora att ta
ett jobb eller ga en utbildning. Och i situationer dar sysselsattning och
utbildning inte 4r aktuellt kan assistansen mojliggora aktiviteter och ge
tillgang till sammanhang som skapar mening.



Personlig assistans ar ett medel for att f4 tillgdng till samhallsgemenska-
pen, att finnas med och delta i det allmidnna livet. Det kan handla om
att utdva intressen, ha en hobby, ta del av kultur, utéva religion eller
andlighet. Det handlar om aktiviteter pd fritiden och om att bestimma
vad fritiden ska besta av. Det handlar om engagemang av olika slag och
om aktiviteter tillsammans med andra eller sidant man gor for sig sjalv
som till exempel att gd promenader, ldsa en bok, titta pa film, teve eller
lyssna pa musik.

Att vara en del av samhillsgemenskapen innebir att ha tillgang till are-
nor dir beslut diskuteras och framtidens samhalle formas. Det dr darfor
viktigt att forstd det demokratiska underskott som uppstar nir personer
med funktionsnedsattning och omfattande behov av stod och/eller service
inte far den assistans de behover for att kunna delta fullt ut i samhallsge-
menskapen. Det ar samtidigt viktigt att forsta att deltagande i samhallets
gemenskap aldrig kan vara ett tvidng, utan maste vara en mojlighet att
vilja till eller fran.

1. Ett kvalitativt omfattande bebov av stod och/eller
service dr ett behov ddr den enskilde mdste ha riitt att
bestimma vem som utfor insatsen och hur den utfors.
Det dr ett bebov som kriver fortrogenbetskunskap
om hur den enskilde individen bebover fa sitt behov
tillgodosett utifran sina personliga forutsitiningar
och preferenser.

Ett kvalitativt omfattande behov av stod och/eller service ar ett behov
som behover tillgodoses av personer med fortrogenhetskunskap.

Fortrogenhetskunskap ar kunskap baserad pa erfarenhet och insikt
om hur en person behover fa just sina behov tillgodosedda.

Den ar baserad pa relationen mellan den som behover stod och/eller
service och den som tillgodoser detta behov.



Kunskapen kraver erfarenhet fran just den relationen — vilket innebar
insikt om hur mottagaren vill och behover fa sina behov tillgodosedda
och lyhordhet och vilja att anpassa arbetssittet till detta.

Kvalitativt omfattande behov av stod och/eller service ska tillhandahallas
genom personlig assistans eller service i assistansliknande form, det vill
sdga service som ger anvandaren kontroll och val 6ver hur dennes behov
tillgodoses, och av vem. Det ar dock viktigt att inse att dven kvalitativa
behov maste kunna tillgodoses av personal utan fortrogenhetskunskap i
akuta situationer dar det inte finns personal med fortrogenhetskunskap
att tillgd. Kvalitativt omfattande behov definieras utifran vad som kravs
for att behoven ska tillgodoses till fullo, och har nira koppling till val
och kontroll 6ver vem som tillgodoser behoven.

STIL menar att personer med behov av stod och/eller service inom dessa
livsomraden har kvalitativt omfattande behov av stod och/eller service
nar det giller:

halsa for kropp och sjil;
kinsla av trygghet;

mellanmanskliga interaktioner och relationer.

Kvalitativt omfattande behov av stod och/eller service kan ocksa finnas
inom andra omraden — om sattet ett behov tillgodoses kan fa personliga
konsekvenser i form av negativa eller farliga konsekvenser for hailsa,
trygghet eller mellanmanskliga relationer.

2. Ett kvantitativt omfattande bebov av stod och/eller
service dr ett bebov ddr den enskilde maste ha ritt
att bestamma vad som ska goras, ndar och var. Det
ar bebov av stod och/eller service med aktiviteter av
olika slag som kriver att den enskilde far kontroll
over helbeten for att livet ska fungera.



Ett kvantitativt omfattande behov av stod och/eller service innebir att
en person har manga olika slags behov, alternativt behov som tar mycket
tid att tillgodose eller en kombination av dessa. Det som kannetecknar
kvantitativt omfattande behov ar att de inte kan tillgodoses genom punk-
tinsatser for att malsattningen med lagen ska uppfyllas.

Stodet och/eller servicen behover anpassas efter personens liv. Hen beho-
ver ha kontroll 6ver var och nar behoven ska tillgodoses for att inte styras
av att behova vara pa en viss plats vid en viss tid. Att ha kontroll i sitt liv
och att kunna valja och vilja bort ar att inte behova vara begriansad till
tider och platser, men det ar ocksa en forutsattning for att kunna hantera
oforutsedda hiandelser. Kontroll 6ver nir och var kvantitativt omfattande
behov ska tillgodoses handlar helt enkelt om att stod och/eller service ska
anpassas efter personens liv, inte att personen ska begriansa sin tillvaro
efter var och nir den kan fa sina behov tillgodosedda.

STIL menar att personer med behov av stod och/eller service inom tre
eller fler livsomraden ska anses ha kvantitativt omfattande behov av stod
och/eller service. STIL menar ocksa att behov inom firre livsomraden
ska anses vara kvantitativt omfattande om de ar s3 tidsomfattande att
de har konsekvenser for hur vardagen maste organiseras.

3. E#t kontinuerligt omfattande behov av stod och/
eller service dr ett behov ddr den enskilde mdste ha
tillgang till stod och/eller service ndr och ddr det
bebovs. Det dr ett behov som inte kan schemaldggas
eller planeras utan maste tillgodoses ndr det uppstar.

Ett kontinuerligt omfattande behov av stod och service ar behov dar per-
sonen maste ha tillgang till stod och/eller service nar och dar det behovs.
Det dr behov som inte kan schemaliggas eller planeras. Kontinuerligt
omfattande behov maste tillgodoses i form av stod och/eller service som
personen har tillgdng till i stunden. Det kan jamforas med hur allmant
forekommande servicetjanster ar organiserade. Personalen i kiosken eller



bakom biljettluckan och ambulansforare och raddningstjanst finns till
hands nir de behovs vilket innebar att de 4r pa plats och beredda aven
pa tider deras tjanster inte direkt efterfragas.

STIL menar att en persons behov ar kontinuerligt omfattande nar de
inte kan tillgodoses genom punktinsatser pa ett sidant sitt att lagens
malsattning uppfylls. Det handlar om behov som inte kan schemalaggas
pa specifika tidpunkter utan att det leder till:

negativa effekter pa halsa for kropp och sjil, till exempel om den
enskilde avstar vitska for att den inte har assistans med att gi pa
toaletten nir och dar hen behover;

att mellanminskliga relationer bryts ner och den enskilde inte langre
kan vara en del av sin familje- och vankrets;

direkta begransningar for den enskilde inom livsomradena ”skola,
arbete, sysselsattning och ekonomisk trygghet” och/eller ”vara en del
av samhillsgemenskapen”.

Behov kan vara kontinuerligt omfattande utan att finnas hela dagen eller
dygnet. Kontinuerligt omfattande behov forekommer troligen under
regelbundna och langre tidsperioder. Det ar dock viktigt att forsta att det
inte kravs nagot specifikt antal timmar for att ett behov ska raknas som
kontinuerligt omfattande. Det avgorande ar de negativa konsekvenserna
av att behovet inte tillgodoses nir och dar det uppstar.



3§

Personlig assistans enligt denna lag dr definierad i
den allmanna kommentaren nummer 5 till artikel 19
i FN:s konvention om rittigheter for personer med
funktionsnedsditining.

Ratt till personlig assistans har personer med kva-
litativt omfattande bebov av stod och/eller service i
kombination med kvantitativt och/eller kontinuerligt
omfattande bebov. Ratt till personlig assistans ska
dock alltid foreligga da malsitiningen med denna
lag inte uppfylls genom annan insats.

Personlig assistans ska tillgodose den enskildes samt-
liga behov av stod/eller service, inklusive stod enligt
1 § 3 st denna lag.

Personlig assistans enligt LSS ar inte langre en rattighet som mojliggor
sjalvbestimmande och delaktighet for personer med funktionsnedsatt-
ning och omfattande behov av stod och/eller service. Dagens tolkning av
rdtten till personlig assistans, samt dess innehdll, kan varken sigas vara
personlig assistans enligt LSS forarbeten eller sigas uppfylla kriterierna
i den allmdnna kommentaren nummer $ till artikel 19 i funktionsratts—
konventionen.

Rittsutvecklingen har lett till att personlig assistans idag mest liknar
en insats ddr assistansanvandaren far hjalp med en exakt lista av assis-
tentaktiviteter. Ofta ar servicen i form av punktinsatser kopplade till



aktivitet och plats. Nar livet begransas av var och nir olika behov kan
tillgodoses forlorar personer med omfattande behov av stod och/eller
service kontrollen 6ver den egna vardagen.

Det ar viktigt att veta att bara for att en beviljad insats benamns personlig
assistans innebar det inte att den uppfyller kraven for rattigheten, enligt
funktionsrittskonventionen.

Personlig assistans enligt denna lag dr definierad i
den allmanna kommentaren nummer S, till artikel
19 i FN:s konvention om rittigheter for personer med
funktionsnedsitining.

Forslaget till tredje paragraf, om ritten till personlig assistans, gar langre
an malsattningsparagrafen. Malsattningsparagrafen kopplar lagstift-
ningen till artikel 19 i funktionsrattskonventionen. Forsta stycket i den
tredje paragrafen kopplar ritten till personlig assistans till en av artikel
19:s allmidnna kommentarer, den allmianna kommentaren nummer 5.

Kommentaren definierar personlig assistans som ett individinriktat och
personstyrt stod dar den personliga assistenten fokuserar pa individens
behov och anpassar sig efter denne, och dar assistansanvandaren styr sin
personliga assistans. Att folja den allmanna kommentaren innebar ocksa
ett direkt krav pa forvaltningsmyndigheter att folja kriterier for utform-
ning av rattigheten vid sin behovsbedémning, vilket vi aterkommer till
senare i denna text.

Den personliga assistansens karaktirsdrag beskrivs pa detta satt i stycke
17¢) i den allmianna kommentaren nummer 5 till artikel 19:

Personlig assistans ar ett stod som kontrolleras av assistansanvianda-
ren antingen genom att den koper assistans fran en anordnare eller
anordnar den sjalv.

Assistansanviandaren har ritt att bestimma vem som utfor assistan-
sen, vad som ska goras samt hur, var och nir det ska ske.



Personlig assistans ar ett professionellt stod grundat pa ett personligt
forhallningssatt, ett stod dar assistenten rekryteras, far introduktion
och trining, samt arbetsleds for att tillgodose en specifik persons

behov.

Personlig assistans tillhandahalls genom kontantstod bedomt efter
individuella behov och levnadsforhdllanden. Kontantstodet garan-
terar att assistansanvandaren kan fi en assistans anordnad pa just
det satt hen behover eftersom det gor det mojligt for den individu-
ella assistansanvandaren att sjalv anordna och diarmed utforma sin
assistans om det inte finns en anordnare som gor det pa det sitt hen
behover.

Assistansanvandare har ritt att vilja i vilken grad hen vill kontroll-
era sin personliga assistans och kan anvinda beslutsfattande med
stod for att gora det. Oavsett om assistansanvandaren anordnar sin
personliga assistans sjilv eller koper den av en anordnare, och om
assistansanvandaren anvander beslutsfattande med stod eller ej, sa
ska den personliga assistansen alltid vara ett personstyrt stod.

Ratt till personlig assistans har personer med kva-
litativt omfattande bebov av stod och/eller service i
kombination med kvantitativt och/eller kontinuerligt
omfattande bebhov. Ritt till personlig assistans ska
dock alltid foreligga da malsatiningen med denna
lag inte uppfylls genom annan insats.

Det andra stycket i paragraf tre innehaller tva kriterier som var och en
for sig — eller tillsammans — utgor grunden for ratt till personlig assistans.

1. Ratt till personlig assistans har personer med kvalitativt omfattande
behov av stod och/eller service i kombination med kvantitativt och/
eller kontinuerligt omfattande behov.

2. Ratttill personlig assistans ska dock alltid foreligga da malsattningen
med denna lag inte uppfylls genom annan insats.



Det forsta kriteriet kopplar ratten till personlig assistans till forekomsten
av kvalitativt omfattande behov av stod och/eller service, i kombination
med ndgot eller bdda av de andra omfattande behov som anges i den
foreslagna paragraf tva. Tidigare i texten finns beskrivningar av de tre
sorternas omfattande behov av stod och/eller service samt hur bedomning
av dessa kan ske kopplat till livsomraden.

Det andra kriteriet for ratt till personlig assistans satter sarskild fokus pa
att malsittningen med lagstiftningen alltid ska ga fore andra eventuella
kriterier som formulerats for att avgransa en malgrupp fran en annan.

Ritt till personlig assistans via socialférsikringssystemet for en begran-
sad grupp personer med funktionsnedsattning innebar alltid en risk for
forvaltningsadministrativa konflikter. STIL menar darfor att det dr avgo-
rande att kriteriet att uppfylla lagens malsattning sitts framst.

Om det under behovsbedomningen klart framgér att andra insatser dn
personlig assistans inte resulterar i att lagens malsittning uppfylls finns
det med denna skrivning inte ndgon anledning att fortsitta efterfraga eller
utreda kriterier for omfattande behov av stod och/eller service.

STIL menar att det finns ett antal behovssituationer som ar direkt kvali-
ficerande for ratten till personlig assistans. Det handlar till exempel om:

Personer som har omfattande behov av stod och/eller service med
kommunikation dar stodet mdste ges av en assistent som har fortro-
genhetskunskap om hur den enskilde behover fa sitt behov tillgodo-
sett.

Personer som har omfattande behov av stod och/eller service med
forstielse, planering och sammanhang dar assistenten behover for-
trogenhetskunskap om hur den enskilde behover fa dessa behov
tillgodosedda. Bland annat genom anpassade rutiner sa den enskilde
assistansanvindaren kan gora val pa sina villkor och darigenom fa
kontroll och sammanhang i det egna livet.

Andra situationer som kan vara direkt kvalificerande for ratt till
personlig assistans ddr personer har ett konstant behov av assistans
for forflyttning och handriackning.



Konsekvensen av att fa andra insatser an personlig assistans blir att per-
sonens liv ”sdtts pd paus” i vintan pa att fa det stod hen behover, eller
att behovet inte tillgodoses for att den avgorande kontinuiteten och for-
trogenhetskunskapen saknas. Det kan handla om behov av assistans hela
eller narmast hela delar av dygnet, men ocksa om mindre tidsomfattande
assistans som dr avgorande for att behoven blir tillgodosedda pa ett satt
som uppfyller malsittningen i lagen.

Personlig assistans ska tillgodose den enskildes samt-
liga bebov av stod/eller service, inklusive stod enligt
1§ 3 st denna lag.

Det tredje stycket i paragraf tre stadgar att personlig assistans ska till-
godose assistansanvindarens samtliga behov av stod och/eller service,
oavsett omfattning eller sort. Det far inte heller begransas av i vilken situ-
ation behovet uppstar, till exempel om assistansavandaren ar pa sjukhus.
Stycket innehaller ocksa ett direkt lagstadgande av ratt till stod for sjalv-
bestimmande genom att hanvisa till stycke tre i malsattningsparagrafen.

Personlig assistans ar en specifik form av service som ska tillgodose assis-
tansanvandarens samtliga behov av stod och/eller service pa ett satt som
uppfyller malsattningen i den foreslagna paragrafen. Den ar inte en insats
som ska tillgodose vissa behov, behov i vissa situationer, eller behov nir
assistansanvandaren befinner sig pa en viss plats.

Personer med funktionsnedsattning ska genom ratten till personlig assis-
tans ha mojlighet att leva ett sjalvbestamt liv inkluderade i samhallsge-
menskapen. Den som behover har ocksa ratt till beslutsfattande med stod
och stod for att utveckla och uttrycka sina preferenser.

Ritten att sjalv bestimma 6ver och ha kontroll i sitt liv innebar att per-
sonlig assistans i hog grad har karaktir av service som finns till hands
da och dar det behovs. Den personliga assistansen ska:



tillgodose behov av service oavsett i vilken situation assistansanvan-
daren befinner sig;

ge assistansanvindaren tillgang till den service hen behover nar hen
behover den oavsett var hen befinner sig;

ge assistansanvandaren makt att bestimma vem som utfor servicen
och hur den ska utforas, vilket skapar kontinuitet och trygghet i
vardagen.

STIL menar att de tre kriterierna kvalitativt, kvantitativt och kontinuer-
ligt omfattande behov av stod och/eller service kan anvandas som grund
for behovsbedomning ocksa i andra insatser dn personlig assistans. De
kan anviandas for att gora en behovsbedomning utifran helhetsperspektiv
som leder till beslut om insats och omfattning grundad i lagens malsatt-
ning.

Vi menar att ocksa andra stod enligt LSS ska utformas och ges i assis-
tansliknande form. For personer med funktionsnedsattning och omfat-
tande behov av stod och/eller service ar det avgorande att f4 bestimma
vem som ska ge servicen, vad som ska goras och hur det maste utforas.
Ritten att bestimma var och nir man behéver service innebar att stod
och/eller service finns till hands dar man befinner sig och ar avgorande
for mojligheten att leva inkluderad i samhallsgemenskapen.

Ett antal studier visar att den personliga assistansens kvalitet ar 6ver-
lagsen andra serviceformer. Det ar sjalvbestimmandet, i form av val och
kontroll 6ver den personliga assistansens innehall och utformning, som
skapar kvaliteten i personlig assistans. I en litteraturoversikt fran 2014
lyfter Forsakringskassan fram hur assistansanviandare kanner sig trygga
och sikra med insatsen och upplever okat vilbefinnande och sjalvstan-
dighet.



4§

Behovsbedomning sker vid nyansékan av insats.
Bebovsbedomning ska baseras pd den enskildes per-
sonliga berdttelse och leda till ett beslut som uppfyller
madlsdttningen i 1 §.

Beslut ska vara flexibelt utformat och ge utrymme for
oforutsdagbara handelser och spontanitet.

Beslut ska ocksad innehalla en buffert av assistanstim-
mar for att tillgodose utokade behov av personlig
assistans i situationer som dr forutsdgbara men inte
regelbundet forekommande.

Uppfolining av beslut kan ske nir den enskildes
bebov av stod och/eller service dr forandrat sa att
det far avsevirda konsekvenser for omfatiningen av
insats.

Behovsbedomning, beslut och ansvar for att malsattningen uppfylls maste
regleras sd att de uppfyller kraven i den allmdnna kommentaren nummer
5 till artikel 19 i funktionsrattskonventionen. Processer som ar avgorande
for att uppfylla lagens mélsittning och konventionens krav maste siakras
pa ett satt som forhindrar att sjalva syftet med rattigheterna gar forlorat.

Myndigheter som ansvarar for handlaggning, beslutsfattande och till-
syn utvecklar naturligtvis egna arbetsrutiner och verktyg. Det ar inte
lagstiftningens sak att i detalj reglera hur dessa processer ska utforas.
Det ar dock lagstiftarens ansvar att faststalla 6vergripande krav och
kvalitetskriterier.



Behovsbedomning sker vid nyansékan av insats.
Bebovsbedomning ska baseras pa den enskildes per-
sonliga berittelse och leda till ett beslut som uppfyller
malsdtiningen i 1 §.

Med en lagstiftning som foljer artikel 19 i funktionsrattskonventionen
och ett beslut som ir flexibelt finns ingen anledning att efterforska och
utreda mer dn vad som behovs for att uppfylla lagens malsattning.
Behovsbedomningens syfte dr att leda till bra beslut. Det ska inte handla
om att utsitta personer med funktionsnedsattning och omfattande stod-
behov for integritetskrankande utfragningar i onodan.

Darfor menar STIL att behovsbedomning endast ska ske vid nyansok-
ningar av ritt till personlig assistans eller andra eventuella insatser under
lagstiftningen. Funktionsnedsattningar som innebar omfattande behov
av stod och/eller service dr inte ett temporart tillstind; de gar inte over
utan blir tvirtom manga ganger mer omfattande med tiden.

Vid nyansokning behoévs en omfattande behovsbedomning. S& fort
handlaggaren har fatt tillrackligt med information ska utredningen
anses fardig, och eventuella intyg tas in om det behovs. Om det tidigt i
behovsbedomningen framgar att personen behover en viss typ av insats
och i en viss omfattning ska utredningen anses klar. Att fortsitta fraga
blir integritetskrankande i onédan.

STIL foreslar att behovsbedomning ska ske endast vid nyansokan, med
undantag for de fall som regleras i tredje stycket och som behandlas
senare 1 texten.

Behovsbedomningen ska utgé fran den personliga berittelsen och leda
till ett beslut som uppfyller malsittningen med lagen, enligt STILs forslag
till LSS 2.1. Personer med funktionsnedsittning och omfattande behov
av stod och/eller service har ratt att leva som de unika individer de ar,
pd lika villkor som andra. Skrivningen i dagens lagstiftning om att leva
som andra 4r timligen begransande.



I funktionsrattskonventionen ar personer med funktionsnedsaittning rat-
tighetsbarare och ska enligt den allmdnna kommentaren nummer $ till
artikel 19 sta i centrum av och vara fullt involverade i beslutsprocessen.
Den personliga berittelsen garanterar att det blir sa. Endast den person-
liga berattelsen kan ge kunskap om vilka hinder personen moter, vilka
preferenser hen har och hur hen vill leva. Hir finns en autenticitet som
aldrig kan aterskapas i ett behovsbedomningsinstrument dar fraigor om
olika behov bryts loss fran individens vardagsliv och blir till beslut i form
av punktinsatser utan fokus pa helhet och kontinuitet.

Men det ar inte tillrackligt att sdtta individens personliga berittelse i
centrum. Enligt artikel 12 i funktionsriattskonventionen och dess all-
manna kommentar har alla individer oavsett sort eller omfattning av
funktionsnedsattning rattskapacitet och ratt att fa stod att utova denna
for att bli sjalvbestimmande.

Det innebar att det ar handldggarens ansvar att sikra den personliga
berittelsen och individens ratt till sjalvbestimmande ocksa under
behovsbedomning och beslut. Varje behovsbedémning maste borja med
att undersoka vad individen behover i form av tillganglighet, alternativ
kommunikation, motesforutsattningar och stod.

Beslut ska vara flexibelt utformat och ge utrymme for
oforutsdgbara hindelser och spontanitet.

Beslut maste, saval som behovsbedomning, utformas med utrymme for
flexibilitet.

Flexibilitet utifran skiftande funktionalitet och omgivande faktorer.

Flexibilitet som tillater tillfallig utokning av insatsen for att ticka
mindre forutsagbara handelser.

En realistisk behovsbedomning kan inte baseras pa onsketankande eller
hur individens funktionalitet ser ut i enstaka ideala situationer. Funktio-
nalitet 4r inget statiskt tillstind. Alla manniskors funktionalitet skiftar
fran dag till dag, fran tillfille till tillfalle, i olika situationer beroende pa



dagsform och omgivning. Hos personer med funktionsnedsattning och
omfattande behov av stod och/eller service varierar formodligen funk-
tionaliteten ndgot mer 4n det stora flertalets. Det kravs ofta en maximal
ansats for att en person med omfattande funktionsnedsattning ska klara
nagot fullstandigt vardagligt. Darfor ar det inte ovanligt att sidant som
anses vara en vardaglig aktivitet bara kan goras vid enstaka tillfillen. Det
ar ohallbart i lingden att krdva maximal anstrangning av en person med
funktionsnedsaittning och omfattande behov av stod och/eller service.

Ett exempel ar att ta sig in och ur bilen. Assistansanviandaren behover
assistans vid de flesta tillfallen for att flytta fran rullstolen in i bilen och
ut igen, men kanske klarar sig sjalv ndgon enstaka gang. Det 4r den dagen
kroppen dr bra, om bilen star pa helt platt mark, om rullstolen gar att ta
in och ut utan att den fastnar, och om det ar forsta gangen personen gor
forflyttningen den dagen. En annan dag, pa en annan parkering, nir det
regnar eller under ett lingre skov som minskar funktionaliteten kravs
assistans for att flytta over till bilen och packa in rullstolen.

Personlig assistans ska inte bara vara till for att ticka de behov perso-
nen aldrig nagonsin klarar att gora sjalv. Malsittningen med personlig
assistans dr att leva ett sjalvbestamt liv inkluderad i samhallsgemenska-
pen. Det innebir att personen maste tillatas anvinda sina resurser pa ett
sadant satt att detta blir mojligt.

Darfor behover behovsbedomningen resultera i beslut som anges i maxi-
malt antal timmar, anser STIL. Det ger utrymme for den flexibilitet som
ingar i ett verkligt liv och innebir att det dr personens behov som styr
hur manga timmar hen behover anvianda. Ett beslut pd maximalt antal
timmar som ger utrymme for hur funktionaliteten och omgivningen
fluktuerar fran situation till situation innebar att personen inte behover
kanna oro for att ha tillrackligt med timmar for att leva sitt liv.

STIL anser dessutom att ett beslut som inte omprovas utifran att per-
sonen anses ha anvant ”for litet” timmar skapar en trygghet som gor
det mojligt att lata det verkliga behovet styra. Att en person med funk-
tionsnedsattning klarar att gora nagot utan assistans eller med mindre
assistans den ena dagen eller i en viss situation dn den gor i en annan
situation eller en annan dag ar inte ett tecken pa att Gverdriva sitt behov
eller fuska. Det motsvarar verkliga behov i det verkliga livet.



Patrik Sjoberg hoppade bara 6ver 2,42 meter en gang i sin karridr, nagon
enstaka gang hoppade han 2,41 eller 2,38. Det gar att forestalla sig att
han kunde hoppa over 2,20 eller 2,15 nigra ganger eller fler per vecka,
men vi ar nog Overens om att det vore omojligt ocksd for honom att gora
det flera ganger per dag, vecka ut och vecka in i 4ratal. Anda tinker vi
pa honom som nagon kapabel att hoppa 6ver 2,42. P4 samma sitt tycks
forvaltningsmyndigheter, de flesta politiker, media och en oinformerad
allmanhet tro att det en person med funktionsnedsittning och omfat-
tande behov av stod och/eller service klarar att gora nagon enstaka gang,
kanske i en testsituation, ar nagot hen klarar att utféra om och om igen
i olika situationer utifran olika forutsattningar.

Beslut ska ocksa inneballa en buffert av assistanstim-
mar for att tillgodose utokade behov av personlig
assistans i situationer som dr forutsdgbara men inte
regelbundet forekommande.

STIL anser ocksd att behovsbedomning ska forutse och innehdlla delbe-
slut for s manga situationer som mojligt. Vi menar att det dr 6nskvirt
att beslut sa langt som mojligt ska ge sdkerhet och trygghet, samt undvika
kostsamma och utdragna rittsprocesser. Det dr darfor naturligt att ett
beslut kan innehalla ratt till fler assistanstimmar, dubbelassistans eller
annat stod vid sarskilda forutsagbara situationer.

Vilka situationer det handlar om 4r beroende av personens situation men
det kan till exempel vara:
sjukhus- eller rehabiliteringsvistelse,
efter operation och aterhamtning eller under behandling,
perioder av kompetensutveckling, studier eller praktik pa annan ort,
tillfalligt utokat ansvar for barn eller narstaende,
besok och vistelse hos nédrstaende, kollegor eller vanner pa annan ort,

andra situationer som ar forutsagbara utifran hur personens livssitu-
ation och omgivning ser ut.



Det 4r inte ovanligt att beslut redan idag innehaller liknande delbeslut,
till exempel om ritt att behalla assistans vid sjukhusvistelse eller ratt till
dubbelassistans vid resor. Vi menar dock att detta ar ett omrdde som kan
och maste utokas till att omfatta fler och delvis andra situationer.

Det har ar forutsagbara forandringar av ett behov av personlig assistans.
Darfor behover beslutet utover grundbehovet innehdlla en buffert for
forutsagbara men inte regelbundet utokade assistansbehov, anser STIL.
Dagens system dar varje utokning av timantalet ska sokas sirskilt, ar
rattsosdkert. Det bidrar till att assistansanvandaren inte har tillgang till
assistans 1 de situationer dar hen ar sarskilt utsatt. Det leder i sin tur till
okad kostnad och press pa rattssystemet och forvaltningsadministratio-
nen.

Ett beslut om buffert kan kopplas till sarskilda hiandelser eller perioder
och innebara en ratt att till exempel anvinda ett visst antal extra assis-
tanstimmar eller 6ka det maximala antalet timmar med en viss procent
under perioder, anser STIL.

Uppfoljning av beslut kan ske ndr den enskildes
bebov av stod och/eller service dr forandrat sa att
det far avsevirda konsekvenser for omfatiningen av
insats.

Omprovningar av beslut ska enbart ske om personens behov har for-
andrats sa pass att det far avsevarda konsekvenser for omfattningen av
insats. Det ar en rattssikerhetsprincip att manniskor ska kunna lita pa
lagstiftningens och beslutens hallbarhet.

Att gora kontinuerliga omprovningar som ar lika omfattande — om inte
mer — som den initiala behovsbedomningen ar dessutom ett enormt
sloseri med savil personliga resurser som offentliga medel. Det ar aldrig
relevant att géra omprovning av behov eller delar av behov som inte
uppfyller kriterierna i paragrafens tredje stycke.

Nair en omprovning behovs ska det racka med en enkel uppfoljning som
begransas till de delar av behovet som faktiskt har forandrats.



5§

Beslut enligt denna lag mdste innehalla en konsekvens-
analys av bur 1 § av denna lag uppfylls.

Beslut enligt denna lag ska vid bebov kombineras
med stod enligt 1 § 3 st. Sadant stod ska ges utifran
den enskildes behov och sdkerstilla val och kontroll
pa ett sdtt som leder till sjalvbestdmmande.

Rattsutvecklingen av insatserna i LSS har inneburit att den formella
rattssakerheten har prioriterats pa bekostnad av den materiella. Formell
rattssakerhet handlar i grunden om att beslut ska tas pa ett forutsagbart
och likvardigt satt.

Att bedoma hogst individuella behov kraver en dynamisk process som
kan ta hdnsyn till individuella behov och forutsittningar. Darfor garante-
rar inte den formella rattssakerheten att individuellt anpassat stod bevil-
jas eller avslas pa ett satt som uppfyller lagens malsattning. Det betyder
att den materiella rattssikerheten maste prioriteras fore den formella.
Materiell rittssikerhet handlar om innehall och stiller krav pd att de
beslut som tas faktiskt uppfyller syftet med lagstiftningen.

STIL menar att form maste vara underordnad innehall och att det ar vik-
tigt att beslut om individuellt anpassat stod och/eller service tillgodoser
lagstiftningens malsattning.



Beslut enligt denna lag maste inneballa en konsekvens-
analys av bur 1 § av denna lag uppfylls.

Dagens behovsbedémning och beslut om insatser i LSS ar sd inriktade
pa likvardighet och formell rattssikerhet att alltmer detaljerad regle-
ring via rattspraxis efterfragas. Problemet ar att domstolsutslag inte ar
dynamiska eller individuellt flexibla; de dr statiska och principiella. Den
trend dar forvaltningsmyndigheter av okunskap eller osidkerhet kraver
att forvaltningsdomstolarna i detalj ska bidra med heltickande bedom-
ningskriterier riskerar i langden att:

ta dod pa de individuella rittigheter som ar en grund inom vart val-
fardssamhaille; och

begrava forvaltningsdomstolarna i ett drendeberg vars konsekvens
paverkar kvaliteten i domarna negativt.

STIL foresprakar istillet en ny modell for behovsbedomning utifran
principerna tillit, individfokus, sjalvbestimmande och helhetssyn. Den
beskrivs langre fram i ett fordjupningsavsnitt om behovsbedomning.
For att sikra att behovsbedomningen leder till korrekta beslut anser vi
ocksa att det ska finns en konsekvensanalys av hur besluten lever upp
till malen i lagen.

En konsekvensanalys innebar att beslutet analyseras for att se vilka
effekter dess innehall (insats och omfattning) kan fa pa personens moj-
lighet att leva som en sjilvbestimd individ i sin sjalvvalda gemenskap
och enligt lagens malsittning inom de olika livsomrddena. Det vidgade
diskrimineringsbegreppet och det vidgade jamlikhetsbegreppet i funk-
tionsrattskonventionen ska ligga till grund for en sidan analys.

En konsekvensanalys kraver att effekten av den beslutade insatsen och
dess omfattning mits utifran personens faktiska verklighet. Beslut som
inte ger mojlighet att leva enligt lagens malsattning uppfyller inte lagtex-
ten.



Stod till sjalvbestéimmande
ska inga i beslut

Beslut enligt denna lag ska vid bebhov kombineras
med stod enligt 1 § 3 st. Sadant stod ska ges utifran
den enskildes behov och sdakerstilla val och kontroll
pa ett satt som leder till sjalvbestammande.

STILs forslag till malsattningsparagraf innehdller i tredje stycket ett krav
att personer med funktionsnedsittning har ratt till stod som ger dem
tillgang till val och kontroll och mojliggor sjalvbestimmande utifran
individens eget liv.

Equal recognition before the law (art. 12) ensures that all
persons with disabilities have the right to exercise their full
legal capacity and therefore have the equal right to exercise
choice and control over their own lives by choosing where,
with whom and how they want to live and to receive support
in accordance with their will and preferences.

Stod till beslutfattande, val och kontroll kan skilja sig at fran person till
person, och fran situation till situation. Det finns redan idag modeller for
hur ett sddant stod kan utformas for att passa personen som behover det.
Det foreslagna lagkravet att beslut ska tillgodose stod till sjalvbestam-
mande ska darfor ses tillsammans med kravet i paragrafen nedan. Den
handlar om att utforare (anordnare) har ett ansvar att lagens malsattning

uppfylls.
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Ansvar for lagstiftningens
malsdttning

6§

Forvaltningsmyndighet, utforare samt myndighet for
tillstand eller tillsyn har ansvar for att malsitiningen
i denna lag uppfylls.

Bakgrund

Syftet med artikel 19 i funktionsrittskonventionen dr att fordndra
stod- och servicetjanster fran att vara institutionellt organiserade till att
bli individuellt anpassade. I den allmidnna kommentaren nummer § till
artikel 19 anges vad som inte ar stod och/eller service:

Providers of support service often wrongly describe their
service using the terms “independent” or "community
living” as well as ”personal assistance”, though in prac-
tice such services do not fulfil the requirements posed by
article 19. Mandatory ”package solutions” which, among
other things, link the availability of one particular service
to another, expect two or more persons to live together or
can only be provided within special living arrangements
are notin line with article 19. The concept of personal assis-
tance wherein the person with disabilities does not have full
self-determination and self-control are to be considered not
compliant with article 19. Persons with complex communica-
tion requirements, including those who use informal means
of communication (i.e., communication via non-representa-
tional means, including facial expression, body position and
vocalization) must be provided with appropriate supports
enabling them to develop and convey their directions, deci-
sions, choices and/or preferences and have them acknowl-
edged and respected.
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Forvaltningsmyndighet, utforare samt myndighet for
tillstand eller tillsyn har ansvar for att malsitiningen

i denna lag uppfylls.

Med en ny malsattningsparagraf kravs ett lagreglerat ansvar for att
malet med insatsernas innehdll och utformning foljs. STIL menar att
myndigheter som ar ansvariga for behovsbedomning och beslut ska ha ett
tydligt utpekat ansvar for att malsattningen uppfylls i deras verksambhet.
Detsamma maste gilla myndigheter som ger tillstind eller utovar tillsyn
enligt lagen.

Sjalvbestimmande i form av val och kontroll mojliggors genom en struk-
tur baserad pa kompetens om vad maélsattningen i STILs forslag till LSS
2.1 samt funktionsrittskonventionen kraver. Det dr ett grundliggande
myndighetsansvar att se till att sidan kompetens finns, uppratthalls och
starks pa ett strategiskt sitt i verksamheten. Men anordnare (det som
vanligen benamns utforare) har ocksa ett centralt ansvar for att stod och/
eller service organiseras pa ett sitt som lever upp till kraven i lagen och
funktionsrittskonventionen.



Det ar latt att tro att lagstadgade rattigheter ligger fast och att det finns en
formaga hos myndigheterna att forsta och folja malsittning och principer
med lagen, pa ett satt som uppfyller urspungsintentionen med reformen.

De senaste tre decennierna visar dock att de som ansvarar for handlagg-
ning, beslut och tillsyn fortfarande ar praglade av gamla synsatt om hur
personer med funktionsnedsaittning ar oformogna till sjalvbestimmande
och att institutionella punktinsatser ar en levnadsniva ibland beskriven
som ”lagom for funktionshindrade”. Det framgar ocksa tydligt hur poli-
tiken ibland kan agera for att starka redan roststarka gruppers intressen
pa bekostnad av grundliaggande rattigheter for andra mer utsatta grupper.
Det sker inte nodvandigtvis av illvilja utan snarare av okunskap och en
viss historieloshet.

STIL inser ocksa att vi kunde tagit mer ansvar for utvecklingen av den
personliga assistansen. I euforin efter LSS-reformens forverkligande
drog nog de flesta av oss ividg, levde vara liv — blev vara basta jag — och
limnade politik och forvaltningsadministration bakom oss. Det borde
vi inte gjort. Behovsbedomningen, dess modell och grundprinciper har
visat sig vara avgorande for den personliga assistansens hallbarhet; nagot
som avspeglas i den allmianna kommentaren till artikel 19 i funktions-
rattskonventionen.

STIL inleder darfor i de foljande avsnitten en djupare diskussion kring
behovsbedomning:

Vad som karaktariserar den behovsbedomning som lett dagens ratts-
utveckling bort fran LSS malsittning och den personliga assistansen
som rattighet och serviceform.

Vilka kvaliteter en behovsbedomning maste ha for att uppfylla kraven
i funktionsrattskonventionen och garantera rattigheters hallbarhet.



I den har texten utgdr vi fran ratten till personlig assistans, men de kri-
terier och kvaliteter som lyfts fram kan precis som STILs andra forslag
ocksa anviandas for bedomning av ratt till andra insatser enligt LSS.

STILs modell for styrning av behovsbedomning och beslut bygger pa
tillit — tillit till det offentliga och tillit till samhallsmedborgare bade som
individer och i grupp. Vi har valt att kommentera det sirskilt eftersom
tilliten tenderar att tappas bort i de politiska diskurserna om fusk och
overutnyttjande.

Idéer om fusk och 6verutnyttjande har lett till en jakt pa ”felaktiga
utbetalningar” de senaste decennierna. I den politiska retoriken, media
och bland allmanheten har framfor allt assistansen och sjukforsiakringen
lyfts fram som problematiska reformer dir en hog andel av utgifterna
gar till fel andamal.

Forskarstudier har visat att den metod, Expert Elicitation Method, som
anvants for att berakna omfattningen ar olamplig for uppskattningar
inom omradet. Sattet som expertmetoden har anvints vid de svenska
skattningarna uppfyller inte vetenskapliga krav. Siffrorna som lyfts fram i
politisk retorik och media skiljer sig milsvitt fran faktiskt pavisade felak-
tigheter. Men bilden har satt sig och idén om den personliga assistansen
som en reform full av fuskare lever och frodas.

STIL pastar inte att det aldrig fuskas inom assistansersattningen. Det vi
vill peka pa 4r dock att:

tillit till det offentliga maste ligga pa samma niva som tillit till indi-
vider oavsett grupptillhorighet och sokt socialforsakring.

de dtgarder som satts in for att bekampa fusk maste vara relevanta
och effektiva for de problem de ska hantera.

Vilfardsbrottslighet, fusk och bidragsbrott ar naturligtvis aldrig ndgot
acceptabelt men konsekvenserna av kontroll far aldrig bli att syftet med
sjalva insatsen gar om intet. Om konsekvenserna av atgarderna mot fusk
och 6verutnyttjande inom assistansersattningen leder till en nedmonte-
ring av sjdlva reformen sa maste dtgarderna ifragasattas.



STIL vill peka pa att de atgarder som sitts in for att bekdampa fusk maste
vara relevanta och effektiva for de problem de ska hantera. Var asikt ar
att avvikelser i form av fusk ska regleras i sarskild ordning. Avvikelser
kan inte utgora grund for regleringen av vilfardsinsatser, oavsett om det
giller personlig assistans, fordldrapenning eller nidgot annat. Att mata,
begransa och detaljerat definiera i minuter och sekunder vad personer
har ratt att fa hjalp med har inte bara negativ paverkan pa stod- och/eller
serviceinsatser, utan ar dessutom ineffektivt i jakten pa fusk.

Nir vilfardsbrottslighet genomfors med stod av falska likarintyg, eller
lakarintyg som forfalskar funktionstillstind, ar det kontrollen 6éver
likarna som skriver intygen som ska skarpas. Det vore vidare berittigat
att krdava att lakarintyg om en individs funktionalitet kommer fran en
specialistlikare som kanner personen.

Vilfardsbrottslighet har ocksd utforts med stod av handliaggare som
arbetar inom de myndigheter som ansvarar for bedomning och beslut.
Att infora interna kontrollsystem inom myndigheterna som varnar vid
”avvikande” drenden, risk for jav, och som kan anviandas for att gora
stickprovskontroller ar nodvandigt for att komma till ratta med val-
fardsbrottslighet inom alla socialforsakringar. Ett lagstadgat och effektivt
ambetsmannaansvar skulle ocksa medfora en kvalitetskontroll av hand-
laggning, behovsbedomning och bistandsbeslut.

Den organiserade brottslighet som sker inom personlig assistans ar ett
ytterst allvarligt problem som maste bekimpas med effektiva metoder.
Data fran olika myndigheter och myndighetsomraden bor kunna samko-
ras for att forhindra brottsligheten inom samtliga socialforsikringsfor-
maner. Dessutom madste arbetskraftsinvandring inom yrkesgrupper som
personliga assistenter och liknande omsorgs- och serviceyrken begransas.

En reform som aterstaller ratten till personlig assistans i enlighet med
artikel 19 i funktionsrittskonventionen kriaver en behovsbedomning
utifran konventionen. Den allmianna kommentaren nummer 5 till artikel
19 har en skrivning om hur beslut om personlig assistans ska sakerstalla



att assistansanvandarens samtliga behov av stod och service tillgodoses
oavsett vad de handlar om och var de uppstar. Den beskriver ocksa hur
en behovsbedémning ska ga till.

I kommentarens stycke 61 slas fast att behovsbedomningen ska:

utgd fran en manniskoradttsbaserad syn pa funktionshinder;

fokusera pa de behov personen har pa grund av hinder i samhallet,
och inte pa funktionsnedsaittningen;

ta hansyn till, och dtlyda, en persons vilja och preferenser;

sakerstalla att personen med funktionsnedsattning involveras fullt ut
i beslutsprocessen.

Den allminna kommentarens stycke 63 fortydligar sedan att behov av
stod alltid ska bedomas utifrdn personens perspektiv och anpassas till
hens aktiviteter och hinder for att bli en del av samhallsgemenskapen,
samt att bedomningen ska grundas pa en forstaelse av att behov naturligt
varierar over tid.

Ett av huvudproblemen bakom dagens situation dr den styrningsmodell
som har anvints for savil organisering som behovsbedomning och beslut
under de senaste drtionden; new public management, NPM. Genom
detaljstyrning med hjilp av nyckeltal och resultatindikatorer forsoker
NPM utvirdera verksamhetskvalitet pa ett mer ”objektivt” sitt i syfte att
effektivisera dem. I bakgrunden finns kritik mot kvalitativa bedomningar
och beslut baserade pa yrkeskunskap och erfarenhet. Ur ett NPM-per-
spektiv upplevs dessa som subjektiva och bristande i transparens.

Det finns dock ett antal problem med modeller utifrin NPM:s principer.
Det gar inte att sitta enkla och tydliga mal for all offentligt finansierad
verksamhet. Kvalitativa mal kan sallan oversattas till kvantitativa matt
vilket istadllet leder till att det som mats ar det som ar enkelt att mata —
ekonomi eller utforda aktiviteter.



Malsattningen med NPM ma ha varit att effektivisera offentliga verksam-
heter men det har lett till byrdkratisering, detaljstyrning och juridifiering.
Det kravs darfor ett helt nytt forhallningssatt till behovsbedomning; ett
forhallningssatt som erkanner individens ratt till stod och innebar en
maktforskjutning fran handlaggaren till individen.

Under senare ar har NPM ifragasatts och istillet har tillit, i form av
samarbete och professionell kunskap, lyfts fram som styrprincip. Tillits-
baserad styrning har fokus pa verksamhetens syfte och individens behov,
och sigs skapa forutsattningar for flexibilitet, kvalitet och service.

STIL foreslar att foljande principer ska gilla for behovsbedomning:

Tillit — som ir en kvalitet i1 relationen mellan den enskilde individen
och handliaggare och andra yrkesverksamma inom forvaltningsmyn-
digheter.

Individfokus — som innebar att det ar individens behov utifran dennes
personliga berittelse som ar fokus.

Sjalvbestimmande — som innebar att beslut ska tas utifran individens
kunskap om sina behov och vilka l6sningar som fungerar bast.

Helhetssyn — som kriver att beslut innehéller stod som ger individen
kontroll 6ver samtliga tjanster hen behover.

STIL menar att kvalitet alltid maste baseras pa personens egen kunskap
om sina behov och lésningar. Handlaggare och myndighetsrepresen-
tanters expertis maste ses utifran rollen att stodja och sikra att denna
kompetens stills i fokus.

STILs forslag till nya principer for behovsbedomning och en lagreglering
som kopplar den till artikel 19 racker inte for att leva upp till forutsitt-
ningarna i funktionsrittskonventionen. Det dr ocksd avgorande att de
begrepp som anvinds vid bedomningen 4r forankrade i verkligheten.
Idag har dven de mest grundliaggande begrepp forhandlats ner av myn-



dighetsutovning och rattspraxis till kvasibegrepp utan koppling till det
verkliga livet: ”behov”, ”aktiv tid” och ”delaktighet”. Vi diskuterar dessa
tre begrepp har nedan.

STILs forslag till behovsbedomning utgar fran kvalitativt, kvantitativt
och/eller kontinuerligt omfattande behov. Det innebir att begreppet
”integritetsndra behov” forlorar sin betydelse.

Dock loser det inte problemet att begreppen ska vara forankrade i verk-
ligheten. En forutsittning for STILs forslag om kvalitativt, kvantitativt
och/eller kontinuerligt omfattande behov som syftar till att aterstilla
ratten till personlig assistans och ligga grund for en behovsbedomning
som uppfyller kraven i funktionsrattskonventionen ar att det grundlag-
gande begreppet "behov” forankras till verkligheten och fortydligas.

Det tycks inte finnas ndgon konsensus om definitionen av vad ett ”behov”
ar. Definitioner av behov borjar istillet pd gruppniva, dar kluster av olika
sorts behov definieras och grupperas hierarkiskt. Sjalva grundbegreppet
”behov” diskuteras inte. Att ett behov kan handla om en brist av ndgot
slag som individen behover tillgodose dr inte ifrdgasatt, inte heller att
ett behov dr nagot hen behover for att uppnd ett mal, uppfylla en for-
viantan eller 6nskan. Men i sin jakt pa att begransa vem som har ritt till
personlig assistans genom att alltmer begriansa vad som riaknas som ett
integritetsnara behov har forvaltningsmyndigheten omdefinierat verkliga
”behov” till att handla om assistenters arbetsmoment.

Exempelvis har det reella behovet att ga pa toaletten plockats isir till en
lista av detaljerade arbetsmoment:
lasa upp, oppna toalettdorren och kora in rullstol pa toaletten,
satta lyftselen pa plats,

lyfta upp sig med personlyften for att dra ner langbyxor och under-
byxor,

lyfta pa toalettlocket och forflytta sig till toalettstolen med person-
lyften,

anvinda forbrukningshjilpmedel eller handgrepp om detta behovs,

torka rent med toalettpapper eller annat,



lyfta upp sig fran toalettstolen med personlyften, dra upp underbyxor
och langbyxor,

forflytta sig tillbaka till rullstolen,
tvatta och torka hiander,

lasa upp, 6ppna toalettdorren och rulla ut.

I myndighetens varld ar var och en av dessa aktiviteter ett avgransat
behov som kan klassas som integritetsnira eller ej. Myndigheten definie-
rar namligen varje arbetsmoment som ett separat behov och endast sa
kallade ”hudnira” arbetsmoment riaknas som integritetsniara behov. Sa
kan ett toalettbesok som varar i tolv minuter riknas om till tre minuter
och tjugofem sekunders integritetsnara behov (resten anses vara andra
personliga behov).

Inga av de ovan listade aktiviteterna 4r detsamma som behovet att ga pa
toaletten. Var for sig framstar de snarast som slumpmassiga sysslor utan
nagon niarmare koppling till verkligt liv eller manskliga behov. Det ar
inte vasentligt hur olika personer tillgodoser sitt behov och exakt vilka
arbetsmoment som ingar i den assistans de behover for detta. I dagens
behovsbedomning av ritt till personlig assistans har detta dock blivit

huvudfokus.

Oavsett om ett behov ar en brist som personen behover tillgodose eller
nagot hen behover for att uppna ett mal, uppfylla en forviantan eller
onskan sa maste alla de moment som syftar dit raknas som en del av
behovet. En assistansanviandare har knappast behov av att dra av och pa
sig underbyxorna lite slumpmassigt dd och da, om det inte 4r ett arbets-
moment som ingar i ett verkligt behov.

Forvixlingen av behov med arbetsmoment har ocksa lett till en abstrak-
tion av den personliga assistansen som dragen till sin spets innebar att
regeringen satte nodstopp for omprovningarna. I ett rattsligt stallningsta-
gande (2017:05) menade Forsakringskassan att andra personliga behov
bara kan ge ratt till assistansersittning om “hjidlpen” som behovs ar

kvalificerad:



Forvaltningsmyndigheten tog nu dnnu ett steg bort fran den verklighet
dar manskliga behov befinner sig, och behovsbedémningarna inneholl
langdragna diskussioner kring vad som kunde riaknas som aktiv tid nir
assistansanvindaren till exempel skulle handla mat. Kunde verkligen tid
i kon till kassan ge ratt till assistansersattning? I jakt pa de besparingar
som myndigheten forvintas leverera handlar nu absolut ingenting om de
behov och de assistansanvandare som den personliga assistansen kom
till for.

Forsakringskassan beskriver konsekvenserna av myndighetens stallnings-
tagande i ett brev till regeringen (dnr 495577-2017): assistanstimmar
kommer att dras ned kraftigt, assistansanviandare kommer att behova
sOka andra insatser frin kommunen och bli beroende av anhoriga.

Det fick riksdagen att klubba igenom flera dndringar i lagstiftningen:

Ritt till vantetid och beredskap lades in i lagstiftningen.

Tvaarsomprovningarna togs bort, dtminstone tillfalligt, och ska
endast ske vid vasentligt andrade forhallanden.

Ratt till assistanstid utanfor hemmet nar assistenten behover finnas
till hands for att assistera da behov uppstar lades till.

Mirk dock att dubbelassistans fortfarande enbart beviljas for aktiv tid
vilket gor det narmast omojligt for den med behov av sddan att fa dessa
tillgodosedda.

En grundforutsittning for att aterstilla ratten till personlig assistans ar
att behovsbedomning sker utifran verkligheten och en forstielse for att
personlig assistans inte handlar om punktinsatser eller specifikt kate-
goriserade behov eller behovsdelar utan ar en serviceform med en unik
karaktir och malsittning.



STILs forslag till LSS 2.1 syftar till att mojliggora full delaktighet. Del-
aktighet ar resultatet av hur samhaillet tillgodoser personer med funk-
tionsnedsattnings ratt till val, individuellt anpassade serviceinsatser och
tillgangligheten till allmin service. Begreppet ”delaktighet” anvands dock
idag av Forsakringskassan pa ett satt som star i motsats till sjalvbestam-
mande och mojligheten till att leva inkluderad i samhillsgemenskapen.

Istdllet for att se delaktighet i samhillsgemenskapen som det den person-
liga assistansen ska gora mojligt — det vill siga malet — likstaller myndig-
heten delaktighet med krav pa fysisk narvaro for ratt till stod och/eller
service — det vill siga en begransning av medlet.

Har dr ett tydligt exempel: For att ta ut pengar ur bankomaten ska den
personliga assistenten lyfta ur rullstolen ur bilen och assistera assistansan-
vandaren med forflyttning fran bilsate till rullstol, att rulla fram till ban-
komaten, ta ut pengar, rulla tillbaka till bilen och forflyttning in i denna
igen for att det ska raknas som personlig assistans. Att assistenten snabbt
hoppar ur bilen och tar ut pengar medan assistansanvindaren sitter kvar
bakom ratten ar inte tillatet eftersom Forsakringskassan inte anser att
assistansanvandaren da uppfyller kravet pa ”delaktighet”. Oavsett hur
assistansanvindaren madr, oavsett situation och hur mycket kraft det tar,
sa menar Forsikringskassan att assistansanviandaren ska sitta som ett
plaster vid assistentens sida for att servicen ska kallas personlig assistans.

Myndighetens synsatt bygger pa ett flertal olika felslut:

Den har forvaxlat serviceformen personlig assistans med nagon form
av pahittad ”personnira” insats.

Den har forvaxlat malet att mojliggora delaktighet i samhallsgemen-
skapen, med begransningar av det medel som ska ge assistansanvian-
daren sjdlvbestimmande 6ver sin assistans och darmed sitt liv.

Ritten att leva fullt delaktig i samhillsgemenskapen ar ett paradigmskifte
i synen pa personer med funktionsnedsattning, och star i direkt motsats
till institutionslika l6sningar av olika slag som skapar isolering och utan-
forskap. Full delaktighet har inget med krav pa fysisk narvaro att gora.
Sjalvbestimmande skapas genom att assistansanvandaren har kontroll
over sin assistans, och att det i den personliga assistentens yrkesroll ingar
att ha personlig kunskap om denne.



Kvaliteten i motet mellan handlaggare och den som ansoker om personlig
assistans ar avgorande for en behovsbedomning med fokus pa sjalva mal-
sattningen med saval serviceformen personlig assistans som en lagstadgad
rattighet med bakgrund i funktionsriattskonventionen.

Det ar en relation dir grunden maste vara:

Ett erkdnnande av den individuella rattigheten, syftet med denna
och personers ritt att sjdlva definiera sina behov och preferenser i

forhallande till den.

En forstielse for maktforhallandena mellan den som ansoker om och
den som beviljar rittigheten, och en forbindelse att jamna ut dessa
till den sokandes fordel.

Ett ansvar for motets forutsattningar och relationens kvaliteter.

STIL anser att handlaggare ska ha den professionella kompetens och
erfarenhet som behovs for att gora en behovsbedomning som uppfyller
lagens malsittning, och att de maste f4 mandat att anvinda sin kompe-
tens. Kompetensen och erfarenheten ska sikra att personen som soker
assistans far mojlighet att gora sig hord, och att hens behov och prefe-
renser ges plats sd att bedomning och beslut uppfyller syftet med den
lagstadgade rattigheten. Ansvaret for att stod och resurser finns pa plats
for att dstadkomma detta ar handlaggarens kollegor och chefer. Det ar
ocksa ett politiskt ansvar.

Respekt for manniskors virdighet, integritet och ritt att vara och
behandlas som en egen individ ligger till grund for sjalvbestimmande.
Det handlar inte om formagan att bo sjalv eller klara att skota de dagliga
sysslorna oberoende av andras stod. Istallet handlar det om en ratt till val
och kontroll som gor det mojligt att leva som den person hen vill vara
och kan bli med stod och/eller service.



Sjalvbestimmande hor nidra ihop med en annan Independent Livingprin-
cip; sjalvrepresentation. I grund och botten handlar sjalvbestimmande
om den mest grundliggande formen av sjilvrepresentation — ritten att
representera sig sjalv i sitt eget liv. En rdtt som galler oavsett rattslig
kapacitet och behov av stod for att skapa ett sjalvbestamt liv.

Det innebar att en behovsbedémning alltid ska utga fran den personliga
berittelsen. Det dr personens syn pa sina behov och hur de bast tillgodo-
ses som ska std i centrum for hur malsattningen med lagen ska uppnas
i varje enskilt fall, menar STIL. Handldggaren har ansvar att utforma
behovsbedomningen pa ett sadant sitt att detta blir mojligt. Eventuella
metoder och stdd som tas fram for att sikra detta mdste se personen
som expert, dennes omgivning som resurs och den handlaggande och
beslutande myndigheten som mojliggorare.

Den enskildes ratt till integritet ar en central princip for behovsbedom-
ning. I funktionsrattskonventionen behandlas ritten till integritet kort-
fattat i artikel 17:

Aven i Europakonventionen finns texter som stiller krav pa hur behovs-
bedomning utfors. Artikel 8 om ritten till privat- och familjeliv handlar
bland annat om ritt till personlig integritet. Personer med funktionsned-
sattning ska inte behova utsta bedomning i form av till exempel extremt
detaljerade och privata fragor eller ADL-bedomningar (acitivites in daily
life) dar personen till exempel maste duscha, ga pa toaletten och ta av



och pa sig klader medan paramedicinsk personal iakttar hur hen gor,
klockar hur lang tid det tar och bedomer behovens karaktir. Detta ar
dock nagot som sker idag.

STIL anser att dessa bedomningsmetoder ar djupt integritetskrankande
och innebar en psykosocial pafrestning. De riskerar dessutom att bryta
mot ratten till integritet i Europakonventionens artikel 8.

Att leva pa lika villkor dr inte detsamma som att leva pd samma sitt som
andra. Att leva pa lika villkor 4r ritten att leva som sig sjdlv och med
rdtt att gora det pd lika villkor som andra. Det finns idag en tendens att
bedoma lika villkor som att den enskilde ska ha ritt till samma liv som
den genomsnittlige personen utan funktionsnedsittning, fast begransat
utifran ett litet fatal kriterier.

Alder ir ett exempel. Personer med funktionsnedsittning fir idag avslag
pd assistanstimmar for fritidsaktiviteter med argumentet att en person
utan funktionsnedsittning i samma dalder inte utovar fritidsaktiviteter
mer dn x antal timmar per vecka. Hir jamfors personer med funktions-
nedsattning som saknar arbete, familj och andra mojligheter till social
tillvaro, med en generell grupp jamnariga vars tillvaro ar fylld av arbete
och social samvaro med kollegor, familjeliv med smébarn och ett socialt
natverk uppbyggt genom lang och stabil delaktighet i samhallsgemen-
skapen.

STIL menar att behovsbedomning maste ske enligt en icke-diskrimi-
neringsmodell, det vill siga en bedomning mot en person utan funk-
tionsnedsattning dar allt annat dr lika. Det ar endast sd en individuell
bedomning kan goras pa lika villkor. D4 ar det inte nodvandigt att det
finns en faktisk person utan funktionsnedsittning att jimfora med. I
exemplet ovan dir personen far sitt behov av stod vid fritidsaktiviteter
bedomt utifrdn vad som ar vanligt for personer utan funktionsnedsatt-
ning i samma dalder skulle en behovsbedomning utifran en icke-diskri-
mineringsmodell istillet ta in ocksd andra faktorer som till exempel
sysselsattning, familjerelationer eller intressen.



Det ar viktigt att insatser med syfte att bryta isolering inte anvands till
motsatsen. Att infora begransningar i sjalvbestimmandet i den person-
liga assistansen riskerar att skapa inlasningseffekter. Personlig assistans
ar den insats enligt LSS som tveklost resulterar i storst grad av sjalvbe-
stammande for den enskilde och i hogre grad framjar dennes delaktighet.

For den som aldrig har fatt mojlighet att leva fullt ut som den person hen
ar kan det vara svart att veta hur det livet kan se ut. For den som aldrig
fatt bestimma sjalv blir det en process att lira kdnna sig sjalv och sina
mojligheter utanfor institutionens granser. Personer som inte har ratt till
personlig assistans utan existerar med hjilp av punktinsatser kommer
sd smaningom att gora begrinsningen till en del av sin identitet och
tro pa vilket liv som dr mojligt. Institutionalisering och institutionella
omsorgsinsatser bygger pa regelverk dar individen tas ifrdn sitt Jag for
att bli en del av den grupp som begrinsas och definieras av reglerna.
Inom Independent Livingrorelsen kallas sidana regelverk for mobila
institutioner.

Nir de gamla totalanstalterna lades ner flyttade deras maktstrukturer
in i vilfardsstaten. Nar vilfirdsadministrationen bestimmer vem som
kommer hem till dig, vad du kan fa hjidlp med och hur och nar hjilpen
ges ar det ett exempel pa en mobil institution. Nar du inte fir bestimma
nar du behover gi pa toaletten eller ga i sang har ditt hem blivit en del
av den mobila institutionen.

Livsomradena i STILs forslag till ny lagstiftning ar ett stod for individen
for att fundera over vilket behov av personlig assistans hen har for att
leva som hen skulle vilja leva. Det dr naturligt att assistanstimmar fluk-
tuerar och kan 6ka under de forsta dren en person har assistans.

Behovsbedomning och beslut om personlig assistans ar beroende av att
handldggare har tillricklig professionell kompetens och mandat for att
gora en bedomning baserad pa individens behov, personliga situation och



preferenser. Personlig assistans ska ge mojlighet att leva som sig sjalv, fa
tillgang till stod och sjalvbestimmande i det egna livet och mojlighet att
vara inkluderad i samhillsgemenskapen.

Handlaggare behover ha tillracklig kompetens och sjalvfortroende for
att overldta expertrollen till, och lyssna pa, den person hen har framfor
sig. Att arbeta med behovsbedomning innebar att ha makt 6ver en annan
manniskas livsvillkor. Handlaggare maste ha insikt om detta och aktivt
arbeta for att behovsbedomning ska ske pa ett sitt som utjamnar det
maktovertaget.

For att uppna detta menar STIL att handlaggare ska ha:

djupgaende kunskap om funktionsrittskonventionens artikel 19 och
artikel 12 — lagstiftningens andamal;

djupgaende kunskap om och erfarenhet av personlig assistans (utifran
funktionsrittskonventionens artiklar och den allmianna kommenta-
ren) samt andra insatser och deras eventuella begransningar.

STIL menar att behovsbedomning ska ske utifran den enskildes personliga
berittelse. Den personliga berittelsen ger kunskap om hur den enskilde
vill leva, vilka behov hen har och vad hen anser sig behova for stod. Den
personliga berittelsen kan kompletteras med intyg om det behévs, men
den ska alltid anses representera behovet och hur det bor tillgodoses. Det
innebar att om det ar olika uppfattningar om behovet och vilket stod
som bist tillgodoser det sa ligger bevisbordan pa handlaggaren. Beslut
grundade pa flexibilitet och med ett maximalt antal timmar ar enligt var
mening det som behovs for att korrekt reflektera det verkliga behovet.

STIL menar att handlaggare ska ta ledning i de vidgade diskriminerings-
och jamlikhetsbegreppen vid sin bedomning om det sokta stodet och dess
omfattning uppfyller lagstiftningens malsattning.

STIL menar ocksa att behovsbedomning och forslag till beslut alltid
ska innehélla en konsekvensanalys baserad pa hur beslutet rent faktiskt
kommer gora det mojligt eller inte for personen att leva ett sjalvbestamt
liv. Konsekvensanalysen ska vara konkret och baserad pa personens
faktiska verklighet.



Dessutom menar STIL att handlidggare ska ”ta spjarn” emot hur andra
insatser eller annan omfattning tillgodoser personens behov och lagens
malsattning. Det handlar om hur personens ritt till val och kontroll
paverkas av att insatser begransas till plats eller tid och av en stor per-
sonalomsittning.

Sammantaget maste behovsbedomningen ske utifran ett helhetsperspek-
tiv dar malgruppstillhorighet och omfattning av behovet och ratten till
den sokta insatsen ingar. Och diar behovsbedomning av sokt insats och
omfattning av denna ar grundad i lagens malsattning. Behovsbedom-
ningen ska ske utifran hur den enskildes behov ser ut och om den sokta
insatsen tillgodoser behovet pa ett satt som uppfyller lagens malsittning.

STIL forstar att myndigheter som ansvarar for handlaggning, besluts-
fattande och tillsyn maste ha interna metodstod, riktlinjer och rutiner
for att gora behovsbedomningar. Vi menar dock att de maste utga fran
forslagen i den har rapporten for att myndigheterna ska ha en mojlighet
att uppfylla kraven i funktionsrattskonventionen.
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LS

Denna lag ska ge personer med funktionsnedsittning
och omfattande behov av stod och/eller service ritt
att vara delaktiga i samhillsgemenskapen i enlighet
med artikel 19 i FN:s konvention om rittigheter for
personer med funktionsnedsittning.

Raitten till de individuellt utformade insatserna enligt
denna lag ska tillgodose den enskildes val och kontroll
over sin egen livssituation, och ge denne mojlighet att
leva som den sjidlvbestimmande individ hen har ratt
att vara.

Personer med funktionsnedsattning som behover stod
for att utova sin fulla rittskapacitet och diarigenom
sjalvbestimmande ska i enlighet med artikel 12 i FN:s
konvention om rittigheter for personer med funk-
tionsnedsattning ha ratt till det.

2§

Omfattande behov av stod och/eller service kan vara
av kvalitativ, kvantitativ eller kontinuerlig art.

1. Ett kvalitativt omfattande behov av stod och/eller
service ar ett behov dar den enskilde maste ha ratt att
bestimma vem som utfor insatsen och hur den utfors.
Det dr ett behov som kriver fortrogenhetskunskap
om hur den enskilde individen behover fa sitt behov
tillgodosett utifran sina personliga forutsattningar och
preferenser.

2. Ett kvantitativt omfattande behov av stod och/
eller service ar ett behov diar den enskilde maste ha
ratt att bestimma vad som ska goras, nar och var.



Det ar behov av stod och/eller service med aktiviteter
av olika slag som kraver att den enskilde far kontroll
over helheten for att livet ska fungera.

3. Ett kontinuerligt omfattande behov av stod och/
eller service ar ett behov diar den enskilde maste ha
tillgang till stod och/eller service nar och dar det
behovs. Det dr ett behov som inte kan schemaliggas
eller planeras utan maste tillgodoses nar det uppstar.

39

Personlig assistans enligt denna lag ar definierad i
den allmdnna kommentaren nummer $ till artikel 19
i FN:s konvention om rittigheter for personer med
funktionsnedsattning.

Ratt till personlig assistans har personer med kvali-
tativt omfattande behov av stod och/eller service i
kombination med kvantitativt och/eller kontinuerligt
omfattande behov. Ritt till personlig assistans ska
dock alltid foreligga dd malsattningen med denna lag
inte uppfylls genom annan insats.

Personlig assistans ska tillgodose den enskildes samt-
liga behov av stod/eller service, inklusive stod enligt
1§ 3 st denna lag.

49

Behovsbedomning sker vid nyansékan av insats.
Behovsbedomning ska baseras pa den enskildes per-
sonliga berattelse och leda till ett beslut som uppfyller
malsattningen i 1 §.

Beslut ska vara flexibelt utformat och ge utrymme for
oforutsagbara handelser och spontanitet.

Beslut ska ocksa innehélla en buffert av assistanstim-
mar for att tillgodose utokade behov av personlig
assistans i situationer som ar forutsigbara men inte
regelbundet forekommande.



Uppfoljning av beslut kan ske nar den enskildes behov
av stod och/eller service ar fordandrat sa att det far
avsevarda konsekvenser for omfattningen av insats.

5§

Beslut enligt denna lag maste innehdlla en konsekvens-
analys av hur 1 § av denna lag uppfylls.

Beslut enligt denna lag ska vid behov kombineras med
stod enligt 1 § 3 st. Sddant stod ska ges utifran den
enskildes behov och sidkerstilla val och kontroll pa ett
satt som leder till sjalvbestimmande.

6§

Forvaltningsmyndighet, utforare samt myndighet for
tillstand eller tillsyn har ansvar for att malsattningen
i denna lag uppfylls.









LSS behover skrivas om for att folja FN:s funktionsrdttskonvention,
som Sverige skrev under fér mer dn tio ar sedan. LSS 241 dr STILs
forslag till hur LSS och rdtten till personlig assistans mdste fordndras.

Hela tanken bakom lagen var att personer med funktionsnedsdttning
och omfattande behov av stéd och service skulle kunna leva ett
sjcéilvbestamt liv och vara inkluderade i samhdllsgemenskapen. Men
istdllet for att avveckla institutionerna har de kommit tillbaka i andra
former. Rdttigheter urholkas istdllet for att utvecklas. Det kan inte
fortsdtta sd.

STIL stdller i LSS 24 krav pd politikerna — och vi kommer med
losningar:

« Ny lagstiftning

« Ny behovsbedémning

« Okrdnkbar ratt till personlig assistans for oss som behover
« Personlig assistans som forebild for andra insatser

Funktionsrattskonventionen definierar vad personlig assistans dr,
och ddr beskrivs hur bedémningen av behov ska ga till for att sdkra
personens rdattigheter. Det dr dags att borja folja den.

STIL

Personlig assistans och politisk paverkan

STIL - Stiftarna av Independent Living i Sverige — dr en ideell férening som utveck-
lar personlig assistans. Vi har alla sjdlva personlig assistans och vi var med och
fordndrade samhdllet ndr personlig assistans blev en rattighet. Vi fortsdtter att
forandra politiken. Lés mer om oss pd www.stil.se.


http://www.stil.se
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