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Remiss — Personlig assistans for samtliga hjalpbehov som avser andning och maltider i form av
sondmatning

Riksférbundet FUB ar en intresseorganisation som arbetar for att barn, ungdomar och vuxna med
intellektuell funktionsnedséattning ska kunna leva ett gott liv. Vi ar cirka 26 000 medlemmar i lokalféreningar
runt om i landet. Personer med intellektuell funktionsnedséttning och deras anhoriga ar medlemmar i FUB
liksom manga andra som delar var grundsyn.

FUB valkomnar att regeringen lamnar forslag for att motverka den omfattande férsdmring som skett for
personer som har behov av personlig assistans. De foreslagna lagandringarna ar dock Iangt ifran tillrackliga.
Behovsbedomningen for att beviljas personlig assistans behover forandras i grunden och utga fran individens
behov och ritten till sjalvbestammande.

Personlig assistans ar en mansklig réattighet som skyddas i rattighetslagstiftning. Den humanistiska syn som
praglar lagens utformning och forarbeten har pa senare ar ersatts av bristande respekt for alla manniskors lika
varde och rétt att utforma sina liv. Genom minutberakningar, ekonomiska hansyn och fokus pa detaljer i
stéllet for en helhetssyn pa manniskors livssituation har individens grundlaggande rétt att beskriva sina
behov urholkats till forman for schabloner och mallar.

FUB instdammer i utredningens bedémning av nédvéndigheten att samtliga hjalpbehov avseende andning och
att &ta med sond ska vara assistansberattigande. Daremot ser vi allvarligt pa forslaget att infora ett
integritetskrav i lagtext.

FUB invander mot forslaget om att infora ett integritetskanslighetskrav

De grundlaggande behov som berattigar till assistans enligt LSS och SFB &r alltid av sin karaktar
integritetskansliga. Att rakna upp de fem grundlédggande behoven och sedan kréva en utredning om
integritetskanslighet for den specifika situationen blir darfor missvisande och riskerar att franta assistans fran
dem som lagen avser. Den praxis som har utvecklats gar stick i stav med LSS férarbeten och maste
motverkas genom politisk beslutsamhet. Det finns ingen anledning for regeringen att foresla ett inférande av
krav pa en sarskild integritetsbedomning om man inte medvetet vill begransa ratten till assistans ytterligare.
Effekterna av domstolens beslut i RA 2009 ref 57 & omfattande begransningar av rétten till personlig
assistans. Har har regering och riksdag ett ansvar att motverka forsamringen. Det gar inte att lagga Over det
politiska ansvaret pa rattsvasendet. En forvaltningsdomstols roll &r inte att se en manniskas helhetssituation
och utreda konsekvenserna av en indragen insats, utan att undersoka om beslutande myndighet har haft fog
for sitt beslut. I LSS finns ingen skrivning om att domstolen ska ta hénsyn till vad som &r rimligt i den
enskildes livssituation utifran vad lagen i sin helhet erbjuder, utan endast utifran sokt insats. Om en domstol
avslar ett dverklagande om nekad assistans ingar det inte i domstolens uppdrag att erbjuda en alternativ
16sning. Det &r politikers och beslutsfattares roll och ansvar att garantera individen livskvalitet och mojlighet
att leva som andra. Nér ett domstolsbeslut tydliggor brister i lagstiftning dr ansvaret politiskt, inte juridiskt.
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FUB saknar en ordentlig konsekvensanalys av forslaget om att inféra nya rekvisit i lagtexten. Utredningen
betonar sjilv ”om inte den foreslagna lagindringen genomfors kan det fa till konsekvens att kommunerna far
bevilja mer begriansade insatser med andra syften dn att tillgodose individens samtliga hjélpbehov”. Denna
mening sammanfattar ocksa problematiken med att infora krav pa integritetskanslighet. Pa grund av de
senaste arens domslut har den personliga assistansen kringskurits och kommunerna har inte kunnat ge
motsvarande stod.

Bl.a. Socialstyrelsen har konstaterat att kommunerna har bristande férmaga att erbjuda adekvata insatser nar
den personliga assistansen dras in.* Genom att kodifiera rattspraxis riskerar manga fler att forlora sin
assistans. Den foreslagna lagandringen utgdr darmed ett brott mot artikel 4 i FN-konventionen om rattigheter
for personer med funktionsnedsattning. FUB har vid flera tillfallen papekat att foraldraansvaret maste
fortydligas. | var rapport "Foraldraansvar till barn med funktionsnedsattningar'? konstaterar juristprofessor
Monica Larsson att det omfattande tolkningsutrymmet och bristande metodstdd medfor att foraldraansvaret
beddms olika i olika kommuner och av Forsakringskassans beslutsfattare. Denna rattsosékerhet maste
motverkas med vagledning och handlaggningsstéd. FUB ser en fara med att lagstadga foraldraansvaret utan
att samtidigt fortydliga vad det innefattar. Risken &r fortsatt spretiga bedémningar och ett enormt ansvar for
fordldrar. Genom forslagen beskrivs foréldraansvaret for ett barns behov av hjalp med andning och
sondmatning, vilket inte ger nagon végledning om hur foraldraansvaret i andra situationer ska bedémas. FUB
befarar att detta kommer leda till an hardare beslut, som drabbar en redan Gverarbetad och utsatt grupp;
foraldrar till barn med funktionsnedséattningar. Aven har saknar FUB en ordentlig konsekvensanalys av de
foreslagna lagandringarna.

FUB betonar starkt vikten av att skydda ratten till assistans for de grundldggande behoven
kommunikation och annan hjalp som forutsatter ingaende kunskap

FUB ser redan i dag ett stort problem med svarigheterna att beviljas assistans for de grundlaggande behoven
kommunikation och annan hjélp som forutsatter ingadende kunskap. Vi ser tyvarr allt for manga exempel dar
de tva grundldggande behoven inte ges samma tyngd som fysiska och praktiska behov i bedémningen av ratt
till assistans. Majligheten att kommunicera och en palitlig relation med kunniga assistenter ar helt
nodvandigt for att till exempel personer med flerfunktionsnedsattning och omfattande intellektuella
funktionsnedsattningar ska kunna ta tillvara sina grundlaggande manskliga rattigheter. Personlig assistans ar
for manga manniskor med funktionsnedsattning en forutsattning for delaktighet och inflytande. FUB ser
stora risker med inforande av ett integritetsk&nslighetskrav i lagtext. | stéllet for den nddvéndiga
forstarkningen av rétten till assistans fér kommunikation och det femte grundldggande behovet kommer
manga fler sta utan assistans och darmed berévas mojligheterna till goda levnadsvillkor.

FUB betonar vikten av att sdkerstélla personlig assistans for personer som har epilepsi

| den tidigare promemoria som remitterades (S2019/0076/FST) hanvisar Socialdepartementet till att
Forsakringskassan i sin Socialférsakringsrapport 2017:14 att dven personer med epilepsi drabbats av Hogsta
forvaltningsdomstolens avgoranden om ingaende kunskap och egenvard. Trots detta foreslas inga dndringar
som sakerstaller personlig assistans for personer som har epilepsi.

FUB vill betona vikten av att inte aterinfora tvddrsomproévningarna innan tillrackliga
lagstiftningsatgarder vidtagits

Pa grund av ovanstaende brister i lagforslaget och den inskrankning av LSS som redan har skett betonar FUB
vikten av att inte aterinfora tvaarsomprévningarna i detta lage. Det kravs ytterligare atgarder for att aterstalla
den personliga assistansen, innan detta har skett skulle ett upphavande av omprévningsstoppet fa férodande
konsekvenser for manga assistansberattigade.

! Socialstyrelsen. Konsekvenser av domar om det femte grundlaggande behovet — En analys av hur kommuner och
brukare paverkas, Socialstyrelsen, 2017.
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Sammanfattningsvis saknar FUB ett helhetsténk nar det géller personlig assistans for dvriga behov och
avseende samtliga LSS-insatser. Genomgaende i promemorian beskriver socialdepartementet hur utsatta
grupper ska kunna rédkna med samhallets stéd och tillférsékras goda levnadsvillkor genom
helhetsbedémningar som inte delar upp stodet pa olika utforare. FUB instammer i denna problembeskrivning
och betonar att detta forhallningssatt maste galla for hela LSS. Alla barn och vuxna med omfattande behov
som ingar i personkretsen har ratt till forutsagbarhet, helhetsldsningar och integritetsframjande stod. Ratten
till integritet ska genomsyra insatser enligt LSS, inte anvandas som ett hinder for att beviljas stod.
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