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JAG - en viktig del av brukarrorelsen

Riksféreningen JAG idr Sveriges intresseorganisation fOr assistansanvindare med intellektuella
funktionsnedsittningar. Vi ir en ideell riksférening med statsbidrag. JAG bestar av personer som har
ett mycket omfattande och kvalificerat assistansbehov, ofta med inslag av egenvirdsinsatser.

Riksféreningen JAG har sedan bildandet 1992 arbetat aktivt f6r en adekvat utformning av ritten till
personlig assistans och statlig assistansersittning genom dialog och samverkan med politiker,
beslutsfattare, berérda myndigheter och organisationer. Vi har ocksa arbetat for ett férverkligande av
LSS mal genom att sprida kunskap om personlig assistans och yrket personlig assistent till allmanhet
och assistansanordnare, bl.a. genom utbildningsverksamhet och flera arvsfondsfinansierade projekt. I
Riksfoéreningen JAG finns en gedigen erfarenhet av de verkliga villkoren f6r personlig assistans
genom att de flesta av oss sjalva anvinder assistans, och genom att ungefir 450 av oss tillsammans
anordnar var egen personliga assistans i JAGs brukarkooperativ. Brukarkooperativet JAG, som drivs

utan vinstintresse, har sedan 1994 varit en av landets storsta assistansanordnare.

JAGs synpunkter i sammanfattning

Sverige har i en rad styrande dokument — LSS, internationella konventioner och nationella mal -
torbundit sig att starka jamlikhet, frihet och delaktighet f6r medborgare med funktionsnedsittning.
Mot den bakgrunden har vi linge vintat pa effektiva atgirder for att hejda den utveckling i precis
motsatt riktning som har pagatt under de senaste tio aren pa omradet personlig assistans.
Riksféreningen JAG vilkomnar nu initiativet att ritta till en del av de oonskade effekterna av den



nuvarande tillimpningen av assistansreglerna. Vi delar regeringens uppfattning att barnens situation
ar den mest angelagna att atgirda.

e Riksforeningen JAG tillstyrker forslaget att behov gillande andning och sonditande ska
riknas i sin helhet. Vi bedomer att detta kommer att ge manga barn med mycket stort och
kvalificerat behov ritt till assistans, helt 1 enlighet med lagens avsikt.

e Riksforeningen JAG beklagar att vissa grupper av barn med stora behov t.ex. pa grund av
epilepsi inte skulle triffas av lagindringen, och alltsa fortfarande limnas utanfor.

e Riksféreningen JAG oroas av den foreslagna utformningen av de aktuella lagrummen i LSS
och SFB. Vi har inte nagon invindning mot att principen om foéraldraansvar infors 1 lagen
som huvudregel, da den far anses rimlig. Vi dr diremot kritiska mot inférande 1 lag av ett
integritetskinslighetskrav for grundliggande behov som huvudregel, da vi finner att detta
krav strider mot lagens intentioner. Vi menar att lagtexten maste utformas sa att det 6nskade
resultatet att behoven andning och sonditande ska tidsberiknas i sin helhet nas utan att
assistansratten samtidigt forsvagas 1 6vrigt.

e Riksforeningen JAG anser att ett lagkrav pa integritetskanslighet atminstone inte ska omfatta
behoven Kommunikation och Annan hjilp som forutsitter ingdende kunskap. Det skulle
innebira en inskrinkning av assistansratten som riskerar att drabba manga
assistansberittigade negativt.

e Riksféreningen JAG understryker att omprovningsstoppet i den statliga assistansersittningen
inte far upphavas 1 samband med denna lagindring. Omprévningsstoppet behovs sa linge de
andra konstaterade bristerna i tillimpningen kvarstar, annars skulle ytterligare en stor del av
de assistansberittigade drabbas av indraget stod, tvirtemot regeringens intentionet.

Sammanhang / bakgrund

Personlig assistans infordes som del i en rattighetsreform som befriade manniskor med
funktionsnedsittning. Det visade sig vara en mycket framgangsrik serviceform. Fler dn vintat sig att
personlig assistans var den insats som battre dn ndgon annan kunde skriddarsys for att mota
behovet. Det beviljades mer assistanstid an vintat da anvindarna allteftersom insag att assistansen
verkligen gjorde det mojligt att leva som andra. Den personliga assistansen kom att ersitta allt fler
kommunala stédinsatser och oavlénat anhérigarbete. Detta sags alltmer som ett problem av
finansdepartementet, trots att utbetalade assistansmedel till storsta del flyter tillbaka in i det offentliga
genom skatter och arbetsgivaravgifter och minskade andra samhillsstéd for alla sysselsatta personliga
assistenter. Sjilva budgetposten besvirade regeringen, som gav allt starkare signaler till
Forsakringskassan att skirpa tillimpningen. Kommunerna foljde med i rérelsen. Strivan att begrinsa
assistansen fick i nagon man allménhetens acceptans genom mediedebatten om fusk och



assistansbolags vinster. Assistansritten snavades in utan lagindring men genom inférande av nya
bedomningskriterier. Hos myndigheterna ersattes helhetsbedomningen av behovet i livssituationen
med en teknisk och detaljerad prévning behov f6r behov, minut f6r minut. Att séka uppna lagens
dndamal gavs en underordnad roll. Domstolarna lit den nya tillimpningen passera. Den forsta av en
rad domar fran hogsta instans som manifesterade detta kom 2009. 2009 drs dom 1 kombination med
senare avgoranden om grundliggande behov, sisom 2015 ars dom om ingaende kunskap och 2012
ars dom om egenvird har forstiarkt inskrinkningarna av assistansritten.

Den éndrade tillimpning som lett till att manga manniskor fatt minskad personlig assistans eller mist
den helt skylls regelmassigt pa rattspraxis. Men det stimmer bara delvis.

Rittspraxis syftar till att vigleda tillimpande myndigheter och ligre domstolar i hur lagen ska tolkas 1
olika situationer som inte direkt beskrivs i lagtexten eller 1 lagens forarbeten. Domar fran hogsta
instans utgdr ett komplement till lagtext och lagférarbeten nir det giller att forsta lagen, men dr inte
jamstillda med lag som ibland framfdrs. Domstolen tolkar lagen. Sedan giller det att tolka
domstolens dom, ndgot som maste goras med kunskap och varsamhet. Aven om hogsta instans kan
delge ett generellt stillningstagande i nagon fraga bygger bedémningen sjilvklart inda pa
omstindigheterna i just det fallet. Tillimpande myndigheter har inte nigon ovillkorlig skyldighet att
folja en viss dom. Lagen och lagens férarbeten har fortfarande en hogre stillning. For att anvinda en
dom krivs att domens stéllningstagande ar tillimpbart pa det aktuella drendet hos myndigheten, alltsa
att omstandigheterna ar tillrdckligt lika. Domens triffyta far inte utvidgas, den far alltsa inte ges en
vidare betydelse 4n vad som faktiskt uttrycks i domen. Sedan krivs att domstolens stillningstagande
ar korrekt utifran lagen. En tillimpande myndighet kan alltsda mycket val komma fram till att en dom
inte ska laggas till grund f6r en bedémning eller ett beslut f6r att den inte giller just den aktuella
fragan eller for att den inte 4r forenlig med regler med hogre status.

Det vi har sett pa assistansomradet det senaste decenniet ir att Regeringsritten som hogsta instans
visserligen gjorde en felaktig tolkning av lagen i 2009 ars dom, vilket gor att den bor ifragasittas, men
att det i Ovrigt framfor allt dr tillimpande myndigheter som har anvint rittsfall pa ett felaktigt sitt,
och givit dem en utvidgad betydelse. Ett tydligt exempel dr Forsakringskassans vidlyftiga tolkning av
2017 4ars HFD-dom om andra personliga behov, som féranledde en av domarna 1 malet att - hdgst
ovanligt — offentligt klargéra att myndigheten hade utstrickt domens betydelse lingt utanfér det
omride som domstolen avsett. Forsikringskassan 4 sin sida holl fast vid sin tolkning trots kritiken
fran den tolkade.

Bland JAGs medlemmar har barnen varit sirskilt utsatta i de senaste arens tillimpning gillande
grundliggande behov. Mycket omfattande faktiska behov av hjilp med bl.a. andning och
sondmaltider har 1 handldggningen reducerats till nagra fa minuter och bedémts otillrickligt for att
kvalificera till personlig assistans. Uppgiften att ge sitt barn kvalificerad nira hjilp och omsorg dygnet
runt blir ofta 6vermiktigt f6r fordldrarna, oavsett deras grundforutsittningar, sirskilt om det ocksa
finns syskon. Féljden av ett bristande stod till barn med stora behov dr en uppenbar risk for att

barnet maste vixa upp pa nagot slags institution istillet for att fa bo med sin famil;.



Forfarandet och foljderna star uppenbart i strid med LSS intentioner. Resultatet av tillimpningen
strider ocksa mot FNs barnkonvention och FNs funktionsrittskonvention. Relevanta bestimmelser i
Barnkonventionen dr bl.a. att barnets basta ska beaktas i forsta hand vid alla atgirder (artikel 3), att
barn inte ska skiljas fran sina fordldrar mot deras vilja (artikel 9) och att barn ska ha méjlighet till
aktivt deltagande 1 samhallet (artikel 23). Funktionsrittskonventionen stadgar bl.a. ritt till
valmoijligheter, inkludering och deltagande 1 samhallslivet, ritt till personlig assistans och skydd mot
att tvingas bo i sarskilda boendeformer (artikel 19) och barns lika rattigheter i familjelivet (artikel 23).
Vi vill ocksa erinra om att Sveriges nationella mal och inriktning f6r funktionshinderpolitiken (prop.
2016/17:188) stiller krav pa arbete for 6kad sjalvstindighet, jamlikhet i levnadsvillkor och
delaktighet i samhallslivet f6r manniskor med funktionsnedsittning. Har behovs ett aktivt arbete for
att ta bort hinder for férverkligandet av dessa rittigheter.

Konsekvenser av lagandringen

Assistansritt for fler barn

Riksféreningen JAG bedémer att lagindringen verkligen skulle leda till att minga av barnen med de
storsta behoven dter ges ritt till personlig assistans. Det dr oerhort positivt, da det innebdr att deras
familjer ges forutsattningar att klara upp vardagen, och att barnen pa sa sitt kan vaxa upp i trygghet
och kirlek tillsammans med foraldrar och syskon och leva som andra i samhillet. Vi dr 6vertygade
om att det leder till férbittrad halsa, bade fysiskt och psykiskt, f6r de barn som berdrs — ja till och
med 6verlevnad dar den annars hade varit hotad.

Det star dock klart att lagandringen inte 16ser upp assistanshindren for alla barn med kvalificerade
hjalpbehov. Den triffar endast de barn som behover dta via sond eller behéver hjalp med andning.
Vi har tidigare 1 ar pekat pa vikten av att mota behov av kvalificerat stéd vid epilepsi, som
omnimndes i regeringens PM Behov av hjilp med andning och sondmatning (2019-02-21), men vi

kan konstatera att detta problem kvarstar.

Grundliggande behov och integritetskinslighet

Grundliggande behov i LSS mening ér sidana minskliga behov som ir sirskilt personliga och
integritetskinsliga. Till sidana behov - som alltsd per se anses vara integritetskdnsliga - hor hjalp med
hygien, maltider, pa- och avklidning och kommunikation. Det framgar mycket tydligt av lagens
forarbeten (prop. 1992/93:159). Lagstiftaren har dir angivit att personer som har ett inte alltfor litet
behov av hjilp med sidana integritetskinsliga och dagligen forekommande behov ska vara
assistansberittigade eftersom det da dr sarskilt viktigt att kunna vilja vem en vill ha hjalp av. I 2009
ars dom kom Regeringsritten via en grundlig feltolkning av lagens férarbeten fram till slutet att inte
alla grundldggande behov utan endast sidana som ir integritetskansliga ska vara assistansgrundande.
Rittsfallet har darefter tillitits styra tillimpningen av LSS och SFB. Under de tio 4r som har gatt har
principen anvints alltmer extensivt vid behovsbedémning av bade Forsikringskassan och
kommunerna. Detta har medfort att manga personer som ratteligen skulle vara assistansberittigade



har utestingts fran insatsen. Det hela dr oerhoért allvarligt och en skam f6r Sverige som rittsstat och
toregangsland for jamlikhet.

Riksféreningen JAG har av dessa skil allvarliga betinkligheter mot forslaget att inféra kravet pa
integritetskinslighet som huvudregel 1 lagen. Principen vilar pa en minst sagt bracklig juridisk grund
och borde helst slopas helt. Ett lagfiastande skulle innebira en acceptans av myndigheternas sniva
avgransning av de grundliggande behoven direkt i strid med lagens syfte, vilket 1 sig vore olyckligt Vi
befarar ocksa att lagfastandet skulle komma att férsvara ett framtida slopande av
integritetskinslighetskravet. Vi stéller oss fragande till om det verkligen dr nédvindigt att infora
denna felaktiga princip i lagen. Det maste vara mojligt att sikerstilla att andning och sonditande blir
assistansgrundande behov pa annat sitt dn att ange dem som undantag fran en generell huvudregel.
Vi forutsitter att regering och riksdag inte 6nskar att lagindringen i sig ska leda till ytterligare
minskning av kretsen assistansberittigade personer.

Vi finner det mycket svart att bedoma de direkta konsekvenserna av att integritetskanslighetskravet
fors in 1 lagtexten som huvudregel. Det kan antas att 2009 ars dom redan for linge sedan har slagit
igenom i tillimpningen. Var erfarenhet visar tydligt att nu gillande assistansbeslut fran bade kommuner
och Forsikringskassan har passerat detta nidlsdga, och att provningen konsekvent gors vid
nyansokningar om assistans. Men det ar fOrstds svart att med sdkerhet sdga att det giller for alla
assistansberittigade. Det gar inte heller att bortse fran risken att tillimpande myndigheter tar
skrivningen till intdkt for att ytterligare skdrpa bedomningarna av dvriga grundliggande behov sa att
annu fler drabbas. Sadana effekter har vi sett exempelvis nir nya domar kommit pa omradet.

Ett av de riktigt stora problemen med lagforslaget ar att integritetskanslighetskravet harigenom
utvidgas till att omfatta alla grundldggande behov, alltsa dven omradena kommunikation och annan
hjalp som forutsitter ingdende kunskap. Detta vore katastrofalt f6r den stora mingd
assistansberittigade personer med intellektuell funktionsnedsittning vars grundldggande behov helt
eller delvis bestir av kommunikation och/eller ingdende kunskap. Dessa behov var 6verhuvudtaget
inte ifraga i 2009 ars dom, som ligger till grund fOr integritetskianslighetskravet. Regeringsritten tog
dir endast stallning till och uttalade sig om behoven av hjilp med hygien, pa- och avklidning och
maltider, for det var uteslutande de behovsomridena som den enskilde i malet behévde assistans fot.
Hjilpbehoven kommunikation och ingiende kunskap ar av en helt annan karaktir. Det verkar
niarmast omoijligt att tillimpa integritetskanslighetskravet vid bedémningen av dessa tva behov. Den
ohjilpliga oklarheten 1 hur regeln ska tillimpas riskerar att leda till betydande rittsosidkerhet for
enskilda. Vi ér helt 6vertygade om att den foreslagna utformningen av lagrummen i LSS och SFB,
och det tolkningsutrymme som den limnar, skulle 6ppna for tillimpande myndigheter att ytterligare
skira ned tidsberikningarna av manniskors grundliggande behov. Manga fler skulle fa sin personliga
assistans indragen. Om integritetskdnslighetskravet nédvindigtvis ska lagfastas maste det mycket
tydligt anges att det inte ska omfatta behovsomradena kommunikation och annan hjilp som
forutsitter ingdende kunskap, utan begrinsas till att gilla de tre behovsomradena hygien, pa- och
avkladning och maltider.



Forildraansvar

Principen att féréildrar till barn med funktionsnedsittning har motsvarande ansvar som andra
torildrar har stod 1 LSS férarbeten och i grundldggande principer for svensk funktionshinderpolitik.
Vi anser principen rimlig i sig. Hur jaimforelsen ska géras och hur omfattande forildraansvaret ska
bedomas vara i det enskilda fallet en annan sak. Det bor inte regleras i lag eller detaljerade riktlinjer,
utan folja pa en individuell bedomning. Diremot har JAG foreslagit att det 1 forordningarna om
assistansersittning resp. LSS foreskrivs att foraldraansvaret ska beaktas forst efter bedomningen av
barnets hela behov, som ett avdrag fran den sammanlagda assistanstiden. Pa sa sitt triffar insatsen
ritt barn, dvs barn med ett sa genomgripande behov av stod 1 hela sin tillvaro att de ritteligen och
rimligen ska vara assistansberittigade, 4ven om kanske inte all tid ska omfattas av assistansbeslutet.
Idag sker bedomningen hos Forsikringskassan i omvind ordning, vilket innebar att manga barn med
mycket stora behov inte far nagon assistans alls. Genom den dtgird vi foreslar kan barn med mycket
stora omvardnadsbehov ater fa assistans som mojliggor for dem att vixa upp 1 en familj.

Ordval

Vi vill understryka att ordet ”sondmatning” tydligt signalerar den person som behdver assistans som
ett passivt foremal for andras omsorger. Det rimmar inte med radande manniskosyn inom
handikappolitiken. Vi foreslar att behovet i lagtexten istillet bor formuleras som ”maltider som intas

via sond”, fOr att understryka respekten for personens subjektskap.

Avslutning

For Rikstoreningen JAGs medlemmar har den stindigt dndrade tillimpningen av assistansreglerna
under det senaste decenniet fatt oerhort negativa féljder. Den har gjort att vi kinner en stindig
osikerhet om vart livsviktiga stod ska fa fortsitta eller inte. Det ar en otrygghet vi inte borde behova
leva med. Sarskilt allvarligt 4r att sma barn med mycket omfattande behov numera i princip ir
utestdngda fran assistansritten, och dirmed riskerar att behéva leva pa institutioner, avskdrmade fran
sina familjer. Manga av JAGs vuxna medlemmar har egna smirtsamma erfarenheter av olika slags
barnboenden och 6nskar att inget barn som vixer upp nu ska behva vara med om det. Vi
vilkomnar darfor alla ansatser att dterstalla assistansritten, kontinuiteten och tryggheten for alla oss
som behéver mycket och kvalificerat stod 1 var vardag, och deltar girna med véra kunskaper och
erfarenheter i det fortsatta arbetet med att utveckla assistansreformen.

Riksféreningen JAG,

Magnus Andén, ordférande
genom Cecilia Blanck, god man

Riksforeningen JAG
Box 16145, 103 23 Stockholm Tel: 08-789 30 00 E-post: info@jag.se Webb: jag.se
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