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Intressegruppen for Assistansberattigade (IfA)

Remissvar angaende PM om personlig assistans for samtliga
hjalpmoment som avser andning och maltider i form av sondmatning

Intressegruppen for Assistansberattigade (IfA) ar en obunden ideell organisation och har, alltsedan
lagstiftningen tradde ikraft 1994, arbetat med assistansberattigades rattigheter for att forbattra den
personliga assistansen.

Harmed vill IfA framfora foljande angdende regeringens PM.

Stdllningstagande:

- IfA tillstyrker regeringens forslag om att samtliga hjalpmoment ska vara assistansgrundande
nar det galler hjalp med andning och sondmatning.

- IfAtillstyrker INTE att det i lagstiftningen skrivs in att grundlaggande behov ska vara av mycket
privat och integritetskanslig karaktar.

- IfA ar kritisk till hur regeringen uttrycker sig angaende “normalt” forédldraansvar, men anser
att barn ska ha ratt till personlig assistans for hela sitt assistansbehov utan avdrag med
hanvisning till “normalt” féraldraansvar.

Mycket privat och integritetskanslig karaktar

| samband med bedémningen av de grundlaggande behoven, som ar en forutsattning for att beviljas
personlig assistans, har det genom domstolspraxis inforts begrepp som “mycket privat” och
"integritetskanslig karaktar”. Dessa begrepp har i sin tur fatt en langtgaende och felaktig tolkning nar
de ska tillampas i bedémningen av ratten till assistansersattning. De anvands till att stycka upp de
grundlaggande behoven till sma bestandsdelar sa att det ar i det ndrmaste omaijligt for nagon att na
upp till de krav som stélls for att ha ratt till personlig assistans. Det gar helt mot syftet med den
personliga assistansen och stammer inte éverens med hur en bra beddmning av ratt till personlig
assistans ska utforas.

De grundldaggande behoven ar i sig, i sin helhet, att se som mycket privata och integritetskansliga. Det
ar inte enbart vissa delar som ar mycket privata och integritetskansliga, utan hela respektive behov.

De behov som det handlar om ar
- andning
- personlig hygien
- maltider (dar sondatning ingar)
- att kld av och pa sig
- att kommunicera med andra
- annan hjalp som férutsatter ingdende kunskaper om den funktionshindrade
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Dessa behov ar for alla manniskor mycket privata och integritetskdnsliga. Ett toalettbestk ar inte
integritetskansligt bara i de moment nar manniskor tar av och pa sig byxorna eller torkar sig i rumpan.
De flesta skulle antagligen anse att ett toalettbesdk ar ens ensak fran att en har stangt dérren om sig
till en kommer ut fran toaletten. Sa &r det dven for personer som ar i behov av personlig assistans.

Hur maten ar placerad pa tallriken, i hur stora eller hur sma bitar maten ska delas, hur snabbt vi ska
dta och hur vi vill kombinera kott, gront och annat pa gaffel ar av betydelse foér de flesta vid samtliga
maltider under dagen. Att en fraimmande manniska, vem som helst, skulle kunna bestamma detta for
nagon lar fa de flesta att fundera pa om det finns andra satt att 6verleva pa. Behover en assistans i
maltidssituationen borjar det redan vid tillagningen av maten till dess att den &r intagen. Det handlar
inte om att fa det “snofsigt” som pa restaurang utan det handlar om att fa en fungerande matsituation
enligt ens egna 6nskemal. Att 4ta mat ar en ndédvandighet, men ocksa for manga en viktig och lustfylld
del av livet dér det finns manga individuella val att gora och sjalvbestdmmandet har stor betydelse.

Att ta pa sig klader ar mycket privat och integritetskansligt fran de allra forsta plaggen mot kroppen till
de sista, vilket dven inkluderar ytterklader. Att kladerna sitter bra och tas pa, pa ratt satt, allt fran att
trosor och kalsonger sitter ratt och inte skaver, till tjocktréjan som inte far ha vridit sig runt armarna
eller axlarna eller sugit fast i undertrojan eller akt upp i ryggen eller till skorna som inte far dras at for
hart eller for I6st eller sitta fel sa att sockan skaver, eller till att jackan maste tas pa, pa ett satt som
inte gor ont i armar, axlar eller ryggpartiet, eller kdnns konstigt sa att jackan blir knélig eller sitter for
hogt upp — allt detta ar mycket privat och integritetskansligt.

Det kan handla om det mycket privata och kénsliga i hur en kommunicerar med sin omgivning och hur
en vill att de personliga assistenterna uttrycker ens vilja, viljan att kdpa en glutenfri kaka med en kopp
kaffe med mjolk i och dessutom ge en komplimang till personen i kassan for att den har ett bra
bemotande, till att tala fortroligt med sin basta van om personen en ar kar i, eller be mamma och
pappa dra at skogen for att de inte fattar nagot. Det inkluderar naturligtvis dven kunskapen om nér
den personliga assistenten ska fraga en annan person om mer férklaringar for att en ska forsta eller
forklara for en vad andra har sagt da det gatt for fort eller anvédnts ord som en inte forstar eller rent
allmant varit i en sadan miljo att det ar svart att ta till sig informationen som nagon velat ge.

Det mycket privata ocksa kansliga i hur en vill duscha, vilken duschtval en vill anvanda och hur mycket,
hur hart tvattsvampen ska tryckas mot kroppen och var den personliga assistenten maste torka lite
extra efter duschen och vélja ratt lotion pa de torra delarna pa kroppen. Kanske det privata och kansliga
i att avgdra om en behdver duscha och i sddana fall fa god guidning av nagon som har ingaende kunskap
om en som person for att duschningen ska bli av och pa ett bra satt.

Kanske ocksa det mycket privata och kansliga i att kanna till hur en behover ha sin tillvaro ordnad for
att allt inte bara ska kannas som kaos och leda till frustration och utagerande beteende for att
omgivningen inte forstar en, nar fardtjansten ar forsenad sa det sabbar rutinerna fér dagen, eller en
inte kan ga in pa affaren for det inte ser ut som vanligt, eller tv-tablan ar dndrad sa att ens
favoritprogram flyttats till férman for fotboll, eller en plotsligt far ett epilepsianfall och den personliga
assistenten snabbt maste agera.

Detta ar bara ett fatal exempel pa situationer som dr mycket privata och/eller integritetskansliga, och
som maste ses i sin helhet.

IfA
Stridsvagnsvagen 8 A 044 -1200 80 www.intressegruppen.info
291 39 Kristianstad info@intressegruppen.info



http://www.intressegruppen.info/
mailto:info@intressegruppen.info

2Vifa

INTRESSEGRUPPEN FOR
ASSISTANSBERATTIGADE

Det har ratt en enighet fran politiken om att bedémningen av de grundldggande behoven maste rattas
till och att den fragmentisering som skett sedan 2007, med darpd kommande dom RA 2009 ref 57,
maste stoppas. Vi fran anvandarrérelsen har dock inte sett ndgon férandring. | fjol tillkom dock nagot
som tillfalligt stoppar forsamringar namligen stoppet av tvaarsomprovningarna. Stoppet i sig sdkrar for
vissa, for tillfallet, den personliga assistansen, men det tryggar inte framtiden med personlig assistans.

Det behovs en tydlighet i lagstiftningen om att de grundlaggande behoven ska ses i sin helhet. Det
handlar om att personer i stort behov av stéd av en person — personlig assistent — maste ha en sjalvklar
ratt till detta stdd. Det finns en sjdlvklar ratt till detta genom de manskliga rattigheterna och genom
svensk lag, LSS och Socialférsakringsbalken. Den teoretiska skrivningen maste stdmma Overens med
hur manniskors liv och behov ser ut i verkligheten.

Att enbart lyfta ut andning och sondatning i detta sammanhang blir skevt och skulle drabba i stort satt
samtliga assistansberattigade och riskera den personliga assistansen for alla. Det ar viktigt att politiken
skickar en tydlig signal till de myndigheter som ska handldgga den personliga assistansen, att den
personliga assistansen ska vara en anvandbar och realistisk insats, som har for avsikt att leva upp till
de mal som ar stidllda ndr det géller jamlikt medborgarskap med full delaktighet. Vi
assistansberattigade har ratt att existera och vara som vi ar med individuella forutsattningar och
behov, och med lika rattigheter som alla medborgare.

Om regeringen menar allvar med att ta ansvar for LSS och tillse att den som har behov ska fa sina behov
tillgodosedda bor regeringen vilja att i sin kommande proposition lagga in om undantag fran praxis for
samtliga grundlaggande behov, dvs en regel om att samtliga grundlaggande behov ska ses i sin helhet.
Detta ar att jamfora med det som regeringen valt att géra med tvaarsomprovningarna, att satta ett
stopp for orimliga konsekvenser. Pa sa satt skapas incitament att arbeta fram eventuella nya forslag,
men under tiden till dess att politikerna kan enas kommer de personer, som pa grund av omfattande
och varaktiga funktionsnedsattning och, med grundlaggande behov enligt LSS fa sina behov
tillgodosedda, pa det satt som var tankt fran lagstiftarnas sida initialt, och manniskors férutsattningar
for overlevnad tryggas. Denna atergang till LSS intention finns det ett uttryckt dnskemal om fran i stort
satt samtliga partier, som vi har uppfattat det.

Rattigheter maste fa kosta!

Fran assistansanvandarsidan uppfattar vi det som att politiken ar radd for kostnaden, om de
grundldggande behoven skulle ses i sin helhet. Om det vill vi sdga féljande, vilket ocksa ar en radande
princip och férhallningssatt nar rattigheter stipuleras: Rattigheter maste fa kosta. Personlig assistans
ar dessutom en kostnadseffektiv insats. Manniskor som utestangs och inte inkluderas i samhallet utgor
en stor kostnad och forlust for samhallet.

Nar det géller personlig assistans ar det dessutom ratt enkelt att bryta ner och se vad kostnaden ar och
vilka kostnader som féreligger. Varje utbetald assistanstimme &r en arbetstimme fér en personlig
assistent, och en viss del av kostnaden bidrar till att &nnu fler far jobb genom assistansverksamhetens
administration. Personlig assistans ar pa sa satt dven en effektiv arbetsmarknadsatgard dar regeringen
har bra kontroll pa hur mycket arbete som faktiskt utfors till foljd av det som utbetalas.

1 Radande princip nar det géller minskliga rattigheter. Regeringen ska avsitta de resurser som behdvs for leva
upp till de méanskliga rattigheterna. Framgar av bl a den allmanna kommentaren till artikel 19 FNs konvention
om manskliga rattigheter for personer med funktionsnedsattning.
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Grunden &r dock att dessa rattigheter inte kan eller far beskéaras. Den personliga assistansen ska vara
en fungerande insats som tillgodoser de assistansbehov som finns, utan att den enskilde ska behova
uppleva krankningar och ifragasattanden i sitt privatliv.

Utan att for den skulle snérja in sig i argument for olika tolkningar som sker och som férminskar och
begrédnsar insatsen ar det politikens uppgift att fora utvecklingen framat i en riktning som &r positiv for
samtliga medborgare, att sdtta ned foten och sta upp for alla, och allas var rattighet: personlig
assistans. Det ar en rattighet for samtliga medborgare som hamnar i den situationen att behov av
personlig assistans uppstar, och da ska inte kostnaden vara det som avgor rattigheten.

”"Normalt” foraldraansvar

IfA vander sig mot att regeringen vill skriva in “normalt” foraldraansvar i lagtexten, men anser att
avsikten med forandringen ar korrekt, dvs att ratten till personlig assistans inte ska begransas med
hanvisning till féraldraansvar.

IfA anser att ett barn ska kunna beviljas personlig assistans for hela sitt assistansbehov, utan att avdrag
gors med hanvisning for foraldraansvar. Foraldrar har alltid sitt ansvar for barnen, men det finns i lag
inte nagon skyldighet for foraldrar att sjalva i praktisk mening tillgodose behoven, daremot att se till
att barnet far behoven tillgodosedda. Det innebar annars ett mer langtgaende foraldraansvar for
foraldrar med barn i behov av personlig assistans, vilket i och for sig manga foraldrar redan idag vittnar
om att de har.

Nar det géller personlig assistans anser IfA att utgangspunkten maste vara att se till barnets rattigheter
och behovet av personlig assistans och att hela det behovet ska vara assistansgrundande utan
inskrankning.

Inte en kodifiering av praxis

Regeringen har angivit i sitt PM att lagandringen ar en kodifiering av praxis. Detta kraver en djupare
analys av praxis och da framkommer att flera omstandigheter talar for att det inte ar en kodifiering av
praxis.

Allra senast framgar av ett avgorande fran Hogsta forvaltningsdomstolen (HFD) den 2 december 2019
i mal nr 1959-19 att grundlaggande behov ska vara av mycket privat ELLER integritetskanslig karaktar.
Regeringen har i sitt PM angett att grundldggande behov ska vara av mycket privat OCH
integritetskanslig karaktar. Skillnaden daremellan &dr oklar och har inte provats, vilket gor att
situationen ar nagot oklar.

Forarbetena till lagstiftningen ger inte stod for att de grundldggande behoven ska delas upp i delar om
mycket privat och integritetskanslig karaktar.

RA 2009 ref 57, som har kommit att bli en avgérande dom nér det giller grundlidggande behov, ger
inte heller stod for att de grundlaggande behoven ska bedémas sa strikt som en lagandring om “mycket
privat och integritetskanslig” skulle goéra gallande. Avgbrandet talar om en samlad bedémning dar
tidsatgangen har viss betydelse samt om stédet ar mycket privat ELLER integritetskanslig karaktar
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ELLER om det forutsatter nagon specifik kompetens. Kvantitativa och kvalitativa aspekter maste vagas
in och aven hur ofta hjalpen behdvs, anges som en viktig faktor av domstolen.

Regeringen lyfter HFD 2018 ref 13 i sitt PM. Detta avgdrande handlar enbart om den sammanlagda
tidsatgangen for de grundlaggande behoven, som uppgick till tre timmar per vecka, vilket inte ansags
vara tillrackligt. Domen har saledes inte nagon vidare relevans for tolkningen av begreppen "mycket
privat” och "integritetskanslig karaktar”.

HFD 2018 ref 21, som handlar om sondmatning, tar upp att avgérande fér om grundlaggande behov
berattigar till personlig assistans, ar om “hjalpen, i sin helhet eller delvis, ar av tillrackligt kvalificerat
slag, dvs om den é&r av tillrackligt privat karaktar. Insatsen personlig assistans ar namligen forbehallen
situationer av kravande eller pa annat satt komplicerad natur, i regel av mycket personligt slag (RA
20009 ref 57 och prop. 1992/93:159 s. 64 och 174 f). Det behéver saledes inte vara sa att all hjalp med
ett grundlaggande behov ar av denna integritetskansliga karaktar. Bedomningen av om hjalpen - helt,
delvis eller inte alls - &r av sddan natur att den bor beaktas far avgoras efter en individuell bedomning
av forhallandena i det enskilda fallet.”

| avgorandet anges dessutom att domstolen inte tar stéllning till om hjalpen fér personen ar av
"tillrackligt integritetskanslig karaktar och av sadan omfattning att den berattigar till
assistansersattning”, fragan forklaras vilande i malet.

Regeringens forslag skulle sdledes innebara att en mer restriktiv hallning an den redan restriktiva
tilldmpning som finns, vilket skulle medféra mycket stora forsamringar for assistansberattigade.

Regeringen maste av bl a dessa skal se 6ver sin installning till att lagforslaget skulle vara en kodifiering
av praxis.

Forslag till lagtext angaende att grundlaggande behov ska ses i sin helhet
IfA har kommit fram till féljande forslag till lagtext for samtliga grundlaggande behov, inklusive
andning, och sondatning ingar i begreppet maltider:

9a8§LssS

Med personlig assistans enligt 9 § 2 avses personligt utformat stéd som ges av ett begransat antal
personer at den som pa grund av stora och varaktiga funktionshinder behover hjalp med andning, sin
personliga hygien, maltider, att kla av och pa sig, att kommunicera med andra eller annan hjalp som
forutsatter ingdende kunskaper om den funktionshindrade (grundlaggande behov).
Assistansgrundande ¢r hela den tid som en assistent behéver vara nérvarande i samband med att ett
grundlédggande behov tillgodoses.

Vilhelm Ekensteen Sophie Karlsson

Ordférande Verksamhetsansvarig

Intressegruppen for Assistansberéattigade (IfA) Intressegruppen for Assistansberattigade (IfA)
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