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STIL — Stiftarna av Independent Living i Sverige — ér en ideell forening
av personer med normbrytande funktionalitet (funktionsneds:ittning).
Vi jobbar for sjalvbestimmande, frihet och lika mojligheter oavsett
funktionsforméga. STIL bildades 1984 och har anordnat personlig
assistans i kooperativ form sedan 1987, di i ett pilotprojekt med
Stockholm Stad. Vart siitt att bedriva personlig assistans blev sedermera
forebild till lagstiftningen. Vi vet dirfor vad personlig assistans ir och
bor vara, och att det ir den serviceform som kan ge den overligset bésta
kvaliteten for assistansanvindare.

STIL ser mycket positivt till att regeringen vill stérka rétten till personlig
assistans och vi tycker att denna utredning &dr ovanligt bra gjord. Vi ar
framfor allt glada 6ver att den &r starkt forankrad i
Funktionsréttskonventionen och grundprinciperna for den personliga
assistansen. Dessutom fick vi brukarorganisationerna ett reellt inflytande,
genom att vi fick mojlighet att vara de experter vi faktiskt &r.

Vi hade hoppats pa att utredningen ocksé skulle ha fatt i uppdrag att stirka
assistansen géllande de grundldggande behoven personlig hygien, av- och
pakladning och méltider (utan sond). De problem som finns med den
personliga assistansen idag hirror frin domen 2009 (RA 2009:59), som
inneburit endast integritetsndra moment rdknas som grundlidggande behov.
Den tolkningen maste bort. Vi menar darfor att si lange som de
grundldggande behoven finns kvar méste samtliga réknas i sin helhet.

Ett annat omrdde som vi saknar en i en utredning om starkt assistans &r
forslag kring 65-arsgransen. Idag kan man varken sdka personlig assistans
eller soka fler timmar efter det man fyllt 65.

Denna utredning &r ett steg 1 ritt riktning och vi stéller oss 1 stort bakom den.
Vi har dock synpunkter och farhigor pa vissa forslag som maste
fortydligas/rittas till.

Hemsida E-post Org.nr.
Stiftarna av Independent Living i Sverige stil.se info@stil.se 802011-0709

Postadress Besoksadress Telefon Fax Bankgiro

Storforsplan 36, 10 tr Se postadress 08-506 221 50 08-506 221 70 138-6192
123 47 Farsta
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Synpunkter pa utredningens forslag

9.4.1 Behov av en lagstiftning som tydliggor halso- och sjukvardens roll och
ansvar vid egenvard

STILs erfarenhet &r att egenvéarden redan idag fungerar tillfredsstéllande och
vi ser darfor inte ett egentligt behov av en lagstiftning. Det kan dock finnas
en poidng med att lagstifta omradet for att forhindra framtida ifrdgaséttanden
som riskerar att intentionerna med LSS urholkas ytterligare, samt att
sakerstélla efterlevnaden av artikel 19 1 Funktionsrittskonventionen.

9.4.2 Lagens syfte, innehall och tillampningsomrade
STIL tillstyrker forslaget.

9.4.3 Definitioner

STIL tillstyrker forslaget, med reservation av att definitionen péd egenvard
kan vara alltfor vidlyftig 1 forhdllande till forslagen om samverkan. Se véra
synpunkter till avsnitt 9.4.8.

9.4.4 Vem som far gbra en egenvardsbedémning
STIL tillstyrker forslaget.

9.4 .5 Patientmedverkan och information

STIL menar att det bor fortydligas att det dr hdlso- och sjukvardens ansvar
att anpassa informationen utifrn patientens individuella
tillganglighetsbehov. Vér uppfattning dr att det inte alltid gors idag, utan
patienten tvingas i stillet ta hjélp av exempelvis nirstdende for att ta del av
och forstd information frén hilso- och sjukvarden. Utifran patientens rétt till
sjalvbestimmande och integritet dr detta forkastligt.

9.4.6 Inget forslag pa nya regler som bryter sekretess och tystnadsplikt
mellan halso- och sjukvarden och den som hjalper den enskilde med
egenvarden

STIL tillstyrker forslaget.

9.4.7 Bedoémningen av om en atgard kan utféras som egenvard

STIL tillstyrker forslaget, med reservation for det vi framfér om samverkan 1
synpunkterna till avsnitten 9.4.8 och 9.6.1.

9.4.8 Samverkan nar den enskilde behdver hjalp att utféra egenvarden av
nagon som gor detta i sin yrkesutévning

STIL ser att det kommer bli stora praktiska problem om allt som ingér i den
forslagna definitionen av egenvard ska kridva samverkan med
assistansanordnaren. Utgangspunkten tycks vara att egenvéard alltid handlar
om starka mediciner och komplicerade medicintekniska hjdlpmedel, men
enligt definitionen kommer samtliga receptbelagda likemedel att inga.
(Aven nigot si simpelt som en mjukgdrande hudkrim eller likemedel som
ocksa ér receptfria.) Troligtvis kommer lagen ocksé gilla alla forskrivna
hjélpmedel.
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STIL ser ocksa stora integritetsproblem géllande samverkan. Inget ska
forvisso foras vidare utan patientens samtycke, men utan samtycke ska
egenvard enligt forslaget inte fa utforas. Till vilka personer en
assistansanvindare delger information om sin hélsa méste vara upp till hen
sjdlv/hens foretradare. En personlig assistent vars enda uppgift ér att trycka
ut ett piller fran ett blister nir assistansanvéndaren ber om det behdver ingen
ytterligare information &n direkt arbetsledning om tidpunkt frén
assistansanviandaren for att kunna utfora sitt jobb.

Assistansanvéndare har dessutom ofta en stor miangd kontakter inom hélso-
och sjukvarden. Det skulle krdva enorma resurser fran sévil hilso- och
sjukvérden som assistansanordnarna ifall de skulle vara tvungna att
samverka vid alla dessa tillfdllen. Det 14r bli kostsamt for bade stat och
region. Det kan ocksé leda till minskad valfrihet for patienten om vissa
vardinrdttningar véljer att inte ta emot patienten pa grund av for stor
administrativ borda.

STIL menar att definitionen antingen maste smalnas av, eller att samverkan
enbart ska behova ske vid vissa tillfdllen d& omstindigheterna foranleder det.
Exakt vilka omstandigheter det skulle kunna vara bor inte definieras, utan
mdste kunna anpassas efter situationen. Utredningen skriver 1 avsnitt 9.4.12
om uppfoljning: “Regelbunden uppfilining av egenvdrden kan i vissa fall
vara uppenbart obehévligt. Detta till exempel om det dr fraga om en vdrd-
eller behandlingsinsats som dr kortvarig eller om egenvdrdsdtgdrden till sin
art iir mycket basal. ' Nagot liknande bor tillimpas pd om samverkan med
assistansanordnare 6verhuvudtaget maste ske. Om patienten sjilv, eller
dennes foretrddare, begir samverkan ska detta dock naturligtvis alltid ske.

Det ar dven oklart hur hilso- och sjukvarden ska fa reda pa att ndgon
kommer att utfora egenvérd i sin yrkesutdvning, eller for den skull vem som
ar assistansanordnare. Assistenterna &r inte alltid nirvarande vid ett
lakarbesok (som dessutom numer kan ske digitalt). Det finns heller ingen
skyldighet for en patient att upplysa utomstédende vare sig om sina
vardkontakter eller assistansanordnare. Plus att det dr sekretessbelagda
uppgifter. Se dven avsnitt 9.4.12. Det ar ocksd markligt att foresla samverkan
med nagon som patienten har ett privat avtal med, vilket 4r fallet med
personlig assistans. Andra insatser inom LSS och SoL ar uppbyggda pa ett
annat sétt dir ordningen mdjligen kan te sig mer naturlig.

STIL stéller sig ocksé fragande till vad den egentliga skillnaden ar mellan att
en patient far assistans i1 utférandet av egenvirden av ndgon som gor det i sin
yrkesutdvning mot att en anhorig, eller annan néra person, assisterar. Eller
for den delen patienten sjdlv. Att sirskilja en grupp fran en annan pé detta
satt forstarker den paternalistiska synen pé personer med
funktionsnedsattning som LSS likvél Funktionsréttskonventionen syftar till
att fa bort. Nar det géller personlig assistans dr det ocksa var bestdmda
mening att det alltid &r assistansanvéndaren som utfor sysslor, oavsett om det
ar individen sjélv eller dennes assistent som fysiskt utfér uppgiften. Det
giller dven vid egenvérd.

' Sid 339
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Utredningen tycks vidare ha forbisett att det finns assistansanvindare som &r
egna arbetsgivare, alternativt driver sin egen assistans i ett bolag eller mindre
kooperativ. I dessa fall finns ingen annan &n patienten (det vill séga
assistansanvindaren) sjilv att samverka med. Att kunna vara egen
arbetsgivare dr en barande princip i den personliga assistansen, och dven i
dessa fall maste man sjalvklart ha mojlighet till att tillgodose sina behov av
egenvard.

9.4.9 Skriftlig planering nar den enskilde behdver hjalp att utfora
egenvarden av nagon som gor detta i sin yrkesutdvning

STIL menar att en skriftlig planering alltid ska uppréttas (for alla
medborgare, oavsett funktionalitet), oavsett vem som utfor egenvarden, om
det inte &r uppenbart onddigt. En sddan planering kan ndmligen vara bra
dven om patienten sjélv, eller en anhorig, utfor egenvardsinsatsen. Se dven
vara synpunkter till avsnitt 9.4.8 (femte stycket).

9.4.10 Tydliggérande av att vissa uppgifter ska dokumenteras i patientens
journal

STIL tillstyrker forslaget.

9.4.11 Ansvar for instruktioner och radgivning nar den enskilde behoéver
hjalp att utféra egenvarden av nagon som gor detta i sin yrkesutévning

STIL tillstyrker forslaget, under forutsattning att det fortfarande ska vara
mdjligt for assistansanvindaren, eller ndgon som foretrader hen, att vara
praktisk behjilplig med instruktioner och radgivning. Det skulle annars
skapa stora svarigheter vid akuta bemanningsproblem, dir det inte gér att
vénta pd att hdlso- och sjukvarden ger nddvéndiga instruktioner.

9.4.12 Uppfdljning nar den enskilde behéver hjalp att utféra egenvarden av
nagon som gor detta i sin yrkesutdvning

STIL anser att det 4r bra med uppf6ljning och menar att all egenvérd, oavsett
vem som eventuellt assisterar till med den, ska foljas upp, med undantag da
det dr uppenbart onddigt. Vi ser inte vitsen med att regleringen enbart ska
gélla da patienten behover hjilp att utfora egenvarden av ndgon som gor
detta i sin yrkesutovning. Vi héller inte med om utredningens skal till denna
distinktion. Vi menar att de yttre forutsittningarna kan forandras lika fort om
man utfor egenvérd sjélv eller med assistans av en anhorig, till exempel pa
grund av hastig sjukdom. Det &r inte heller sdkert att patienten befinner sig i
en mindre utsatt position, snarare tvdrtom. Att bo sjilv foranleder en vildigt
utsatt position vid manga egenvardsinsatser, exempelvis diabetes, di ingen
kan pékalla hjdlp om man sjéilv dr ur stand att gora det.

Uppfdljningen méste dock ske med en rimlighet. Att uppfdljning ska ske
varje gdng en ny personlig assistent borjar kommer exempelvis vara
ohallbart. Det skulle 1 minga fall innebéra ett flertal gdnger per ar. Om en
person har en kontinuerligt pdgdende egenvardsinsats gar hen hogst troligt pa
regelbundna kontroller hos ldkare. Det rimliga vore darfor att uppfoljningen
sker vid dessa tillfédllen, och nir patienten, eller dennes foretradare, begér
det.

Se dven kommentarerna till avsnitt 9.4.8.
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9.4.13 Socialstyrelsen far i uppdrag att féreskriva hur egenvard ska beaktas
i vardgivarens systematiska patientsékerhetsarbete

STIL tillstyrker forslaget.

9.5 Nodvandiga forandringar i patientlagen
STIL tillstyrker forslaget.

9.6.1 Hjalp med egenvard i LSS-verksamhet ska endast fa ges under vissa
férutsattningar

STIL stéller sig frdgande till hur egenvarden praktiskt ska utforas till dess att
kraven ér uppfyllda. Vi ser att mera akuta egenvérdsinsatser, exempelvis
lakemedel mot en pagéende infektion, riskerar att fordrdjas och darigenom
snarare 0ka riskerna for patienten for en allvarligare sjukdom. Dessutom
kommer belastningen pé hilso- och sjukvarden 6ka. Kraven méste
naturligtvis vara olika beroende pé situation.

9.6.2 Halso- och sjukvarden ska informeras om skada eller risk for skada
har intraffat vid egenvard

STIL menar att det ska vara patienten, eller dennes foretrddare, som ska
meddela hélso- och sjukvarden om en skada hinder eller riskerar att hinda
till f61jd av en egenvardsinsats. Detta for att inte ta makten fran den enskilda.
Dessutom ser vi incitamentet for oseridsa anordnare att underlta sin
skyldighet att meddela, d& det innebér en risk att forlora en kund da vard
enligt HSL inte &r, och inte ska vara, personlig assistans.

9.6.3 Krav pa rutiner for egenvard

STIL tillstyrker forslaget, men med beaktande av vdra synpunkter till
avsnitten 9.4.8, 9.4.9 samt 9.6.1.

9.6.4 Inget krav pa forsakring nar hjalp ges med egenvard av en personlig
assistent

STIL tillstyrker forslaget.

9.7 Krav att redovisa rutiner for egenvard i samband med ansdkan om
tillstand

STIL tillstyrker forslaget.

9.8 Halso- och sjukvarden ska ta sarskilda hansyn nar vard ska ges till
personer med stora och varaktiga funktionsnedsattningar

Att hilso- och sjukvarden ska ta sirskild hinsyn och mojliggora ett
sammanhallet stod, inklusive hilso- och sjukvard, for personer med stora och
varaktiga funktionsnedséttningar tycker STIL i sig ar bra forslag. Att stodet
ar sammanhallet dr en av sjdlva grundtankarna med den personliga
assistansen och &r i enlighet med artikel 19 i Funktionsrittskonventionen. Vi
har dock flera funderingar och farhdgor med hur forslaget 1 ovrigt dr skrivet,
som ocksé géller avsnitt 9.9.

En lika viktig grundtanke med den personliga assistansen dr ndmligen rétten
for assistansanvédndaren att sjélv vilja hur ens personliga assistans ar
organiserad. Det dr darfor stodet ges 1 form av assistanserséttning; ett
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kontantstod. Det ger makt at personen. Utredningen tycks dock mena att
denna rétt ska frantas personer som behover ett ssmmanhéllet stod dar
sjukvérdande insatser dr en del. Det kan ga att argumentera for att det
fortfarande kommer ga att vilja bland flera anordnare, bara de ocksa ar
vardgivare, men vi ser flera risker med detta.

Dels tror vi att endast valdigt stora aktorer med flera verksamhetsgrenar kan
klara av de krav som stills pé att vara vardgivare. Det kommer bli omojligt
att vara egen arbetsgivare, eller ha ett mindre kooperativ, for en person med
behov av sjukvérdande insatser. Valfriheten kommer att minskas rejélt for
den enskilde och makten kommer att forflyttas fran individen till hilso- och
sjukvérden da det &r de, inte assistansanvéndaren, som ingér avtal med
anordnare som de anser bra. Risken &r stor att det slutar i1 centrala
upphandlingar dér lagst pris vinner.

Dels tror vi att det finns en stor risk med att det som préglar en hélso- och
sjukvardsinsats, i form av professionalism dér andra dn den enskilde vet bist,
spiller 6ver péd den personliga assistansen, vilket skulle vara forédande for
sjdlvbestimmandet. I bilaga 4 i1 utredningen skriver Hanna Egard f6ljande
som vi sdrskilt vill lyfta i sammanhanget:

"For att forstd dessa formuleringar dr det viktigt att kinna till att
personlig assistans vdxt fram som en reaktion mot vard och omsorg. Ndir
de forsta formerna av personlig assistans tog form i USA pda 1960-talet
var det framforallt sjukvarden som Independent Living-rorelsen
kritiserade och tog spjdrn emot. Ndr rorelsen sedan nddde Sverige under
1980-talet kom kritiken att riktas mot omsorgen och socialtjdinsten
(Gough 1997, Berg 2008). Det centrala i rérelsens kritik mot vird och
omsorg dr att stod fran professionella yrkesgrupper inom vard och
omsorg gor att mdnniskor med funktionsnedsdttning berovas makten over
sina liv och sin vardag och betraktas som sjuka, svaga och beroende. For
att markera att assistansanvindarens aktiva roll anvinds begrepp som
service eller stod for att bendmna det arbete som de personliga
assistenterna utfor, eftersom vard och omsorg forknippas med
“okunniga” vardtagare eller patienter som behover tas om hand, vardas
och behandlas av professionella yrkesgrupper (Erlandsson 2014)."”

Vi ser med oro pa att den personliga assistansen har fatt alltmer av en
medicinsk prigel. Det dr en naturlig f6ljd av att behovsbeddmningen har
blivit mer fokuserad pa medicinska behov snarare 4n mdjliggdrandet av
sjdlvbestimmande 1 samhillsgemenskapen. Det dr en utveckling som 1 sin
tur lett till att foretag och myndigheter sdvil som enskilda personer, ser den
personliga assistansen som en vard- och omsorgsinsats. Det gor att personer
med inga eller lite medicinska behov har idag valdigt svart att {4 ett adekvat
stod. Istéllet sker en tillbakagang till de institutionella 16sningar som
Handikapputredningen en gdng domde ut. Dessutom dr det helt emot
Funktionsréttskonventionen.

2 Sid 642
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Det gar att 14sa mellan raderna att utredningen egentligen kan ha 6nskat att
dven egenvardsinsatser borde kréva att anordnaren ar vardgivare. Vi stéller
oss, utifran resonemanget ovan, helt emot det.

9.9 Fdrstarkt ratt till personlig assistans for personer som har behov av
sjukvardande insatser enligt halso- och sjukvardslagen

STIL tycker det &r positivt att den personliga assistansen forstirks sa till vida
att det inte ska spela ndgon roll for den enskilde ifall dennes sjukvardande
insatser som hor till de grundldggande behoven bedéms som egenvard eller
inte. Vi vill dock lyfta de synpunkter vi tagit upp under avsnitt 9.8.

9.10.1 Inget forslag om utokad anmalnings- eller uppgiftsskyldighet
STIL tillstyrker utredningens bedémning.

9.10.2 Férdrojd omprovning nar en éverenskommelse om sjukvardande
insatser upphort att galla

STIL tillstyrker forslaget.

9.10.3 Inget forslag om forandrad méjlighet till omprévning av gynnande
beslut enligt LSS

STIL tillstyrker utredningens bedomning.

10.3 En omstart behdvs — annan hjalp som férutsatter ingaende kunskaper
om den funktionshindrade upphavs

STIL tillstyrker forslaget.

10.4.1 Behov av stdd for att férebygga vissa beteenden och minska risken
for skador till félid av saddana beteenden blir ett nytt grundlaggande behov

STIL tillstyrker forslaget.

10.4.2 Behov av kontinuerligt stdd som féranleds av medicinsk problematik
blir ett nytt grundlaggande behov

STIL tillstyrker forslaget, men ser vissa oklarheter 1 texten som eventuellt
behover fortydligas.

Utredningen menar att behovet finns under hela eller storre delen av dygnet
och att hela behovet ska vara assistansgrundande. Vi tolkar detta som att ifall
behovet finns sé beviljas personen grundldggande behov for samtliga av
dessa timmar, exempelvis 24 timmar per dygn. Det som gor det oklart &r att
utredningen ocksa for ett resonemang att hjdlpatgarder som har ett direkt
samband med insatsen som avser det grundldggande behovet ska grunda rétt
till personlig assistans. Det skulle kunna tolkas som att det trots allt gar att
stycka upp behovet, vilket knappast kan ha varit utredningens avsikt.

Det ar ocksa otydligt om det ska kravas att atgirderna méste vara bedomda
som egenvard eller utfors som sjukvardande insatser enligt HSL. Detta har
utredningen 1 och for sig tagit upp 1 avsnitt 6.2.3, men vi anser att det bor
fortydligas for att undvika missforstdnd i framtiden.
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10.4.3 Kvalificerat motiverande eller vagledande stdd ska bedémas som en
del i det grundlaggande behov som det avser att tillgodose

STIL tillstyrker forslaget, men ser en risk att forslaget inte ger s stor
onskvird verkan.

Som vi tolkar det kommer behovet bedomas pa ett likartat sitt som de
praktiska grundldggande behoven gors idag. Tillimpningen skulle 1 sddana
fall bli att det enbart ar sekunderna det tar for assistenten att siga at
assistansanvindaren att stoppa mat i munnen, torka sig efter ett toalettbesok
eller tvala in sig under en dusch (motsvarande hand pé hud). Det 4r ju enbart
dessa, och liknande, moment som idag anses tillrdckligt integritetsnara for att
betraktas som grundldggande.

11.4 Vissa stddbehov ska beaktas i sin helhet — utan att nagot
féraldraavdrag gors

STIL tillstyrker forslaget.

11.5 Foraldraavdraget schabloniseras

STIL menar att personlig assistans till barn mdste utgé fran barnets behov av
personlig assistans. Det dr barnets ratt till sjalvbestimmande i
samhéllsgemenskapen som bor utgora fokus. Allt annat vore att ga emot
savil Funktionsrittskonventionen som Barnkonventionen. Det gér déarfor att
ifrdgasitta varfor fordldraavdrag ens ska behova goras.

Vi menar ocksa &r att nér det handlar om individuella rittigheter maste
naturligtvis dven beddmningen vara individuell. Schabloner rimmar ddrmed
illa, men utifrdn hur verkligheten ser ut har vi dndé landat i att en schablon ar
den bista 10sningen, ifall fordldraavdrag trots allt ska goras.

STIL anser dock att schablonen inte kan vara tudelad som utredningen
foreslar. Det dr idag mycket svart att na upp i tillrdckligt manga
grundldggande behov for att ha ritt till personlig assistans. Om det dessutom
dras bort ytterligare timmar kommer det att bli 1 princip omojligt for barn att
fa ratt till personlig assistans. En hel del forsvinner ju i och med att barnet
vistas i skola och barnomsorg, d& personlig assistans inte beviljas (se dven
synpunkter till avsnitt 11.6).

STIL ar vidare helt emot forslaget om en timmes fordldraavdrag pé ovriga
behov for barn mellan 12 och 18 &r. Idag gors ndmligen (oftast) inga avdrag
for "normalt fordldraansvar” efter det att personen fyllt 12. Att utvidga
fordldraansvaret med ett fordldraavdrag fram till 18-arsdagen gér darfor helt
emot utredningens direktiv om ett avsmalnat fordldraansvar.

Vid 12 érs alder fordndras ofta fordldraansvaret. Fran att ha bistatt med
praktisk hjélp fysiskt néra sitt barn, blir det vid puberteten extra viktigt {or
ménga barn att skydda den personliga integriteten. Fordldraansvaret blir mer
coachande, dir barnets forméga att ta eget ansvar virnas. Det méste ocksd
finnas en ritt for ett dldre barn att 4 vara ifred jamlikt sina
funktionalitetsnormativa kamrater, pa ett sitt som du inte kan om du &r
hénvisad till dina fordldrar for att f4 dina behov tillgodosedda. Ett
vuxenblivande skapas for de flesta barn genom att skapa en distans till sina
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fordldrar. Denna mdjlighet maste sjélvklart ocksa gilla personer i behov av
personlig assistans.

Till sist stiller vi oss fragande till vad fordldraavdraget ska utgé frén. Det ar
inte sdkert att man ansoker om personlig assistans dygnet runt, eller alla
timmar utdver skola och barnomsorg. I dessa fall finns ju redan ett
forildraansvar de tider det inte finns assistans. Ar det meningen att det ska
dras bort ytterligare tid for detta? Det &r inte rimligt. Det borde atminstone
vara i relation till antalet sokta timmar.

11.6 Ventilen — Hansyn till det enskilda barnets situation

STIL tillstyrker forslaget, men kan kénna en viss oro att en sadan diffus
formulering dndé kan innebéra att barn inte far det stod de behover.

lkrafttradande

STIL ser gérna att forslagen trader i kraft si snart som mojligt, med tanke pa
den akuta situation som rader for manga individer. Vi vill dock understryka
vikten av att det sé kallade omprévningsstoppet, som infordes 2017, under
inga omsténdigheter far slopas bara for att LSS dndras utifran dessa forslag.
Sa lange som de flesta grundliggande behov maste vara integritetsnira for
att ge rétt till personlig assistans &r risken dverhdngande att flera tusen
personer kommer att forlora sin assistanserséttning sa snart de aterupptas.
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Jonas Franksson Jessica Smaaland
Ordforande Politisk sekreterare
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