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STIL - Stiftarna av Independent Living i Sverige — ar en ideell férening
av personer med normbrytande funktionalitet (funktionsnedsattning).
Vi jobbar for sjalvbestammande, frihet och lika moéjligheter oavsett
funktionsformaga. STIL bildades 1984 och drev fran 1987 personlig
assistans i kooperativ form i ett pilotprojekt med Stockholm Stad. Vart
satt att bedriva personlig assistans blev sedermera forebild till
lagstiftningen.

STIL anser att det ar viktigt att personer med behov av personlig assistans
med andning och att &ta genom sond far det stod de behover. Det far dock
inte ske pa bekostnad av andra assistansanvandares rattigheter, vilket
forslaget riskerar att leda till. STIL avstyrker darfor forslaget till férandring
av 9 a § LSS gallande féljande lydelse:

Ett sddant behov kan ge ratt till personlig assistans till den del
hjalpbehovet &r av mycket privat och integritetskénslig karaktar.

STIL menar att formuleringen skulle innebéra en inskrankning av gallande
ratt, och ifragasatter starkt att det enbart ror sig om en kodifiering. Vi ser en
Overhangande fara att tusentals personer kommer att forlora den statliga
assistansersattningen den dag det tillfalliga stoppet av tva-
arsomprovningarna slopas. Detta eftersom det skulle bli i princip omojligt att
uppfylla samtliga rekvisit i den foreslagna &ndringen for personer som inte
omfattas av undantaget.

Vi vinder oss ocksa emot ordet “kan” i forslaget. Promemorian menar att det
enbart star med for att andra bestammelser (exempelvis foraldraansvar) kan
innebadra att den enskilde inte har réatt till personlig assistans. Vi ser dock en
risk att ordet skulle kunna 6ppna upp for en &n mer restriktiv tolkning.
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| praktiken kommer den foreslagna férandringen i princip leda till ett
avskaffande av den statliga personliga assistansen. Vi menar vidare att
sadana ingripande forandringar av LSS baserade pa endast en knapphandig
promemoria med kort remisstid dessutom ar ett tydligt exempel pa bristande
beredning. Det saknas exempelvis en ordentlig konsekvensbeskrivning.

Att enbart rékna delbehov av mycket privat och
integritetskanslig karaktar saknar stod i gallande ratt

I promemorian forklaras skrivningen till den del” i den foreslagna lydelsen
att det for varje hjalpmoment inom ramen for ett grundldggande behov ska
beddmas om momentet &r av mycket privat OCH integritetskénslig karaktér.
Skrivs detta in i lagen stélls det darmed ett absolut krav pa att ett delbehov
bade ska vara mycket privat OCH integritetskansligt. STIL menar dock att
varken uttalandena i forarbetena eller i de bada refererade domarna ger
uttryck for att det for varje hjalpmoment inom ramen for ett grundldggande
behov ska bedémas om momentet ar av mycket privat OCH
integritetskanslig karaktar — och att endast sadana moment ska raknas in vid
tidshestamningen av de grundldggande behoven.

Forarbeten

| forarbetena (prop. 1992/93:159) star att ett av syftena med personlig
assistans dr att ge personer som behéver mycket omfattande hjalp ELLER
hjalp av mycket privat karaktar ett avgorande inflytande pa vem som ska ge
hjalpen. Vidare star det att assistansen ska vara forbehallen kravande ELLER
i olika avseenden komplicerade situationer, i regel, av mycket personlig
karaktar. | forarbetena talar man saledes om situationer som en helhet och att
de antingen maste vara kravande eller komplicerade. Oftast av personlig
karaktdr, men skrivningen i regel” indikerar att de inte enbart behdver vara
det. Det kan dven gélla vissa andra situationer. Omfattande behov behdver
nddvandigtvis inte vara av mycket personlig karaktér.

Begreppet grundlaggande behov finns heller inte med i den ursprungliga
propositionen till LSS, utan infordes forst 1996 genom en lagéndring (prop.
1995/96:146). Men inte heller i denna lagandrings forarbeten namns nagot
om privat och integritetské&nslig karaktér. Att det blev just personlig hygien,
av- och pakladning, maltider och kommunikation som blev grundlaggande
behov var for att dessa behov i sin helhet ansags vara av den karaktar som
skulle ge rétt till personlig assistans. Det femte behovet om ingaende
kunskap kom till for att ingen som i praxis omfattades av lagstiftningen helt
skulle utestangas fran insatsen personlig assistans (Socialutskottets
betdnkande 1995/96:SoU15).
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Det finns darmed inget stod i forarbetena att ratten till personlig assistans
enbart ska avgoras utifran vissa delar av ett (grundldggande) behov eller ett
visst moment.

RA 20009 ref. 57

RA 2009 ref. 57 avgransar forvisso ratten till assistans i den mening att om
man enbart har ett mycket begransat behov av assistans med de
grundlaggande behoven sa ska de inte raknas alls. Det gar ocksa att finna
visst stod for detta i lagens forarbeten.

Regeringsratten menar att det ar framst hjalpbehov som ar mycket privat och
kanslig for den personliga integriteten som lagstiftaren asyftat. Ordet framst
tyder dock p4, enligt STIL, att &ven Regeringsratten har sett att det ocksa kan
finnas hjalpbehov av en annan karaktar som ska ge rétt till personlig
assistans. Vidare skriver Regeringsratten i sina domskal att det bor beaktas
att det inte ar all hjalp med till exempel maltider och pakladning som kan
anses vara av ett sddant hér kvalificerat slag. De sidger dock inte “’ska
beaktas”, vilket har en mer bestimd innebord.

Regeringsratten anfor vidare att beddmningen maste ske samlat utifran ett
flertal olika hdnseenden, déribland om stodet ar av mycket privat ELLER
integritetskanslig karaktar ELLER om det forutsatter nagon specifik
kompetens. Aven detta visar, enligt STIL, att domstolen inte menade att
begréansa ratten pa det satt som gors i promemorian. | Regeringsrattens
domskal anvénds orden "hjalpbehov”, ”hjélp” och stdd” (kursiverat i texten
ovan). Dessa ord ligger inte alls pa samma detaljniva som promemorians
hjalpmoment.

Regeringsratten sager saledes inte att det for varje hjalpomoment ska avgoras
om det & mycket privat och integritetsk&nsligt samt att det enbart ar dessa
hjalpmoment som ska réknas.

Dessutom rér domen framforallt maltider, dar aven den ursprungliga
propositionen sager att det ror sig om intag av maltider. STIL menar att det
darfor gar att ifrdgasatta om domen Gverhuvudtaget ar applicerbar pa alla
grundladggande behov.

HFD 2018 ref. 13

| promemorian lyfts HFD 2018 ref 13. Denna dom handlar dock enbart om
huruvida en sammanlagd tid av grundlaggande behov pa tre timmar i veckan
ar tillracklig for att ge ratt till personlig assistans. Domen namner inget hur
behov ska bedomas utifran mycket privat eller integritetskanslig karaktar,
och saknar darmed relevans i detta sammanhang.
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HFD 2018 ref. 21

Inte heller denna dom sé&ger nagot om att hjalpmomenten ska vara bade
mycket privata OCH integritetsk&nsliga. Den sdger att sondmatning ska
raknas som maltid och darfor ska bedémas pa likartat satt som maltider utan
sond. Forvisso uttalar sig HFD om att hjalpen ska vara av tillrackligt privat
karaktar. Men i promemorian stélls ett absolut krav pa att samtliga
hjdlpmoment ska vara mycket privat OCH integritetskansliga for att raknas
som grundlaggande behov. Det &r betydligt mer langtgaende och
exkluderande. | dvrigt sdger Hogsta forvaltningsdomstolen i denna dom inte
nagot nytt utan refererar till skrivningarna i RA 2009 ref. 57. STIL vill &ven
poangtera att ocksa denna dom ror behovet maltider.

HFD:s avgorande 2 december 2019, mal nr 1959-19

Aven i Hogsta forvaltningsdomstolens senaste avgérande star det att
grundlaggande behov ska vara av mycket privat ELLER integritetskénslig
karaktar. Detta forstarker standpunkten att forslaget i promemorian gar
utanfor gallande rétt.

Forsakringskassans vagledning

Den foreslagna lagandringen tycks snarast kodifiera Forsakringskassans
nuvarande végledning, version 25, som publicerades 1 november 2019.
Forsakringskassans véagledning ar dock inte en bindande rattskélla. Den
bestar av kassans tolkningar av forarbeten och av myndigheten utvalda
domar. Det ar inte en heltdckande bild av gallande ratt och det finns darmed
utrymme for andra tolkningar. Idag gar det saledes att ifragasatta
myndighetens tolkning i en eventuell 6verklagan, vilket inte blir mgjligt om
lagen andras pa det foreslagna sattet.

STIL vill aven poangtera att Forsakringskassans tolkning av RA 2009 ref. 57
successivt har forandrats avsevart sedan domen foll, mycket utifran politiska
signaler. Vgledning version 5 kom ut cirka 2,5 manader efter domen. I den
raknades hela det grundlaggande behovet sa lange som tillrackligt mycket
var av privat karaktar, det vill sdga pa det satt vi menar att domen ska tolkas.
Tolkningen att det enbart & momenten som ska raknas skrevs in i
vagledningen forst i version 6, i maj 2010. Och faktum &r att det &nda fram
till 25 oktober 2019, det vill séga efter det att lagforslaget lamnades, fanns
med skrivningar som gjorde avsteg fran detta, exempelvis:

Normalt beaktas endast den tid assistenten maste hjalpa den
forsékrade med de grundldggande behoven. Personlig hygien
kan dock innefatta ett flertal olika moment och &ven forutsétta
av- och pakladning. Det innebér att viss kortare tid kan uppsta
mellan momenten, som till exempel mellan toalettbestk och att
tvatta sig. Om momenten utférs i ett sammanhang och
assistenten maste narvara och hjalpa till i badrummet nar den
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forsékrade skoter sin personliga hygien kan hela situationen vara
av en sadan karaktar att den betraktas som grundlaggande
behov. Det gar inte att sdga exakt vad som avses med “en
kortare tid.” Det far bedomas i det enskilda fallet med hansyn till
behovet av hjélp och vad assistenten maste gora. (Vagledning
2003:6 Version 24, s. 88)

Forsakringskassan éppnade saledes upp for att dven tid mellan olika moment
kunde réaknas. Det gar darmed att diskutera om lagforslaget ens kodifierar
myndighetspraxis vid tiden da promemorian lades fram. Och fragan som
0sokt uppkommer ar om Forsakringskassan verkligen hade tagit bort
ovanstaende citerade stycke om inte lagforslaget kommit.

Kommunikation och annan hjalp som kraver ingaende
kunskaper kommer att bedémas annorlunda

Med den foreslagna lagandringen kommer dven kommunikation och annan

hjalp som kréaver ingaende kunskaper omfattas av bestammelsen att hjalpen
ska vara bade mycket privat och integritetskanslig. Nagon sadan rattspraxis
finns inte idag. Forsakringskassan skriver ocksa i sin senaste vagledning att:

Behov av hjalp med kommunikation och annan hjalp som
forutsatter ingaende kunskaper staller inte krav pa att hjalpen ar
av integritetsnara karaktar.

Det blir helt orimligt, om ens mojligt, att bedéma vilka delar av
kommunikation eller ingaende kunskaper som ar av mycket privat och
integritetskanslig karaktar. Ar det nar man ska beratta en hemlighet? Eller
nar man pratar med sin lakare? Ar det mer integritetskéansligt och privat att
behdva hjalp som kraver ingaende kunskaper i en affar an hemma, eller
tvartom? DA varken Forsakringskassan eller domstolarna har bedomt dessa
behov pa detta satt tidigare skapas ett stort utrymme for tolkning. Det i sin
tur kommer leda till rattsosékerhet.

Begreppens innebord ar foremal for tolkning

Det & manga begrepp som florerar i saval forarbeten som i domar och andra
dokument rérande de grundldggande behoven och om hjélpen som ges. Det
ror sig om begrepp som personlig, privat, krdvande, komplicerad,
kvalificerad och, sedan 2009, integritetskanslig. Dessa begrepp anvands
oftast mer eller mindre synonymt, vilket hogst troligt inte var lagstiftarens
avsikt. Snarare anvandes orden fran borjan for att visa pa bredden av behov
som skulle ge ratt till personlig assistans. Det beldggs dven genom en
slagning av orden i Svensk ordbok dar en skillnaden mellan dem klargors.

Ordet integritetskanslig finns inte med i de svenska ordbdckerna. En sokning
pa internet ger traffar inom omradet personlig assistans, men dven inom
GDPR. Nér det géller personuppgifter handlar det om saker som 16n,
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lagovertradelser, varderande uppgifter, sociala forhallanden och uppgifter
rérande nagons privata sfar. Saledes ganska langt ifran det som raknas som
integritetskanslig inom personlig assistans.

Ett exempel &r att integritetskansligt inom personlig hygien numera enbart
handlar om att halla sig ren pa en, vad en handlaggare anser, rimlig niva. Det
ar en hogst subjektiv bedémning. L&gger man dértill att behovet dessutom
ska vara mycket privat sa ar fragan vad som blir kvar. Att borsta tanderna
anses vara integritetskanslig idag. Men &r det verkligen ocksa mycket privat?
De flesta har nog borstat tdnderna pa en offentlig toalett nagon gang. En sa
har stor bredd av tolkningar av sa pass avgorande begrepp skapar en
naturligtvis ocksa stor rattsosakerhet.

Det &r ocksa svart att forsta begreppet hjalpmoment som anvands i
promemorian. Begreppet finns namligen enbart dar. Nagon definition gar
inte att finna varken i domstolspraxis eller Forsakringskassans véagledning.
Hur mycket ska ett grundldggande behov styckas upp for att bli ett
hjalpmoment? Handlar det om att tvétta haret? Eller &r det pa detaljnivan
halla ut schampo fran flaskan, massera in schampot i haret, skolja ur
schampot och sa vidare?

| det har sammanhanget ar det viktigt att komma ihag att Forsakringskassan
och domstolarna &nda kommer vara skyldiga att félja ordalydelsen av
laghestammelsen, det vill sdga att endast rakna de hjalpmoment som &r
mycket privata och integritetskansliga som grundlédggande behov, trots att de
saknar ledning i hur rekvisiten ska tolkas. Det kommer att leda till 6kad
arbetsborda for sdval Forsakringskassan som domstolarna.

Skillnad skapas mellan de grundlaggande behoven, och den
medicinska modellen befasts

Med den foreslagna lagandringen gors det en skillnad mellan de
grundlaggande behoven som éar valdigt ologisk. Vissa behov ska tillgodoses i
sin helhet men andra inte. Det blir speciellt markligt nar det galler
sondmatning som ju &r en typ av maltid. Det rimliga vore i sadana fall vara
ar att dven “vanliga” maltider raknas fran start till slut. I promemorian star
att "HFD:s synsitt motsvarar vad som géller vid vanliga maltider da
exempelvis matlagning och diskning anses falla utanfér det grundlaggande
behovet”. Det dr dock en sanning med modifikation. S& sag det ut innan
Forsakringskassans tolkning av RA 2009 ref. 57. Det &r ldngt mer som
numera faller utanfor det grundlaggande behovet maltid, da det enbart ar
tiden det tar for assistenten att fora gaffeln till munnen som beaktas. Inte ens
tiden det tar att dela maten for att kunna spetsa den pa gaffeln raknas in.

Att gora undantag pa det satt som foreslas skapar en sorts hierarki bland de
grundldggande behoven dar medicinska behov vardesatts hogst. Det beféster
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den medicinska modellen avseende funktionsnedsattning och gar emot saval
lagstiftningens syfte som artikel 19 i FN:s konvention om réttigheter for
personer med funktionsnedséttning. Den personliga assistansen ar ett verktyg
for att fa mojlighet till sjdlvbestammande och kunna delta i
samhéllsgemenskapen. Rétten till detta ska inte vara avhangig till exempel
en viss diagnos. Det strider mot Sveriges internationella taganden.

STILs forslag till lagandring

STIL anser att behovsbedémningen av personlig assistans behdver géras om
i grunden for att kunna komma tillratta med de problem som finns med
lagstiftningen, men ocksa for att uppfylla FN:s konvention om réattigheter for
personer med funktionsnedsattning. Vart forslag, LSS 2.0 — STILs forslag
till en modern lagstiftning, innebér en forandrad malgrupp och malsattning
med lagen. De grundldggande behoven slopas helt. Istéllet sker
behovsbeddmningen utifran ett helhetsperspektiv dar malgruppstillhorighet,
omfattning av behovet och ratten till den sokta insatsen ingar. *

Grundlaggande behov maste ses i sin helhet

Fram tills dess kan ske anser STIL att samtliga grundlaggande behov maste
raknas i sin helhet. Det skulle aterstélla lagen och I6sa en del av de problem
som finns idag, aven for andning och sondmatning. 9 a § LSS skulle i sadana
fall kunna lyda:

Med personlig assistans enligt 9 § 2 avses personligt utformat
stod som ges av ett begransat antal personer at den som pa grund
av stora och varaktiga funktionshinder behdver hjélp med
andning, sin personliga hygien, maltider, att kla av och pa sig,
att kommunicera med andra eller annan hjéalp som forutsatter
ingaende kunskaper om den funktionshindrade (grundldggande
behov). De grundlaggande behoven definieras som hela den tid
det tar att tillgodose dem.

Lagga till istéllet for att gbra undantag

Da politikerna i snart ett decennium sagt sig vara eniga om lagstiftningen
maste aterga till hur den tolkades innan RA 2009 ref. 57, bor en lagandring
att rékna grundlaggande behov i sin helhet inte vara ett problem. STIL vill
dock ge ett forslag pa en akut lagandring ifall det trots allt tar for lang tid.

Problemen med andning och sondmatning maste i sadana fall l6sas pa ett sétt
som inte riskerar att inskranka ytterligare pa de dvriga grundlaggande
behoven. Bade andning och sondmatning ar sérskiljande i den mening att de
kraver relativt lite praktisk assistans men en stor del tillsyn. De utférs dven
oftast med hjalp av sa kallad medicinteknisk apparatur. Vi foreslar darfor att

1 Se hela forslaget pa var hemsida:
www.stil.se/sites/default/files/Iss_2_0_stils_forslag_for_att_forbattra_personlig_assistans.pdf



Datum Sida

Stiftarna av Independent Living i Sverige 2019-12-06 8(9)

behov av denna karaktar inte ska inga i de grundlaggande behoven utan
istallet som behov av sérskild karaktar som ocksa ger rétt till personlig
assistans. \Vart forslag till en ny lydelse av 9 a § ar:

Med personlig assistans enligt 9 § 2 avses personligt utformat
stod som ges av ett begransat antal personer at den som pa grund
av stora och varaktiga funktionshinder behover hjalp med sin
personliga hygien, maltider, att kla av och pa sig, att
kommunicera med andra eller annan hjélp som forutsatter
ingaende kunskaper om den funktionshindrade (grundlaggande
behov).

Med personlig assistans avses dven hjalp med andning och
maltider genom sond (behov av sérskild karaktar) som kraver
medicinteknisk apparatur eller kontinuerlig tillsyn. Dessa behov
ar assistansgrundande under den tid assistenten behdver vara
narvarande for att behovet ska bli tillgodosett.

Den som har behov av personlig assistans for sina
grundladggande behov eller behov av sarskild karaktar har aven
ratt till insats enligt 9 § 2 for andra personliga behov om
behoven inte tillgodoses pa annat satt. Personlig assistans for
andra personliga behov avser aven

1. tid under den enskildes dygnsvila nar en assistent behéver
vara tillganglig i vantan pa att den enskilde behdver hjélp utan
att det ar fraga om tillsyn (vantetid),

2. tid under den enskildes dygnsvila nar en assistent i stéllet
behover finnas till forfogande pa annan plats i vantan pa att den
enskilde behover hjalp (beredskap), och

3. tid nér en assistent behdver vara ndrvarande i samband med
en aktivitet utanfor den enskildes hem pa grund av att ett
hjalpbehov kan forvantas uppsta.

Den som har behov av mer an en personlig assistent samtidigt,
har ratt till tva eller flera assistenter endast om méjligheterna att
fa bidrag enligt lagen (2018:222) om bostadsanpassningsbidrag
eller hjalpmedel enligt halso- och sjukvardslagen (2017:30), har
utretts.

Hur dessa behov ska beddmas mer exakt kan framga i propositionen. Dér
kan det ocksa framga vad som raknas till medicinteknisk apparatur. STIL
har, nar vi kommit fram till begreppet, utgatt ifran Stockholms lans
hjalpmedelsverksamhet for denna typ av apparatur.

Ett annat alternativ ar att skriva in sarskilda behov som en ny paragraf, 9 f §.
Da maste naturligtvis 9 a § justeras sa att andning tas bort fran de
grundlaggande behoven, samt att dven de med behov av sérskild karaktar har
rétt till personlig assistans for andra personliga behov om de inte tillgodoses
pa annat satt.
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Det viktiga i vart forslag till akut lagandring &r att man lagger till, istallet for
att gora undantag. Pa sa satt minimeras riskerna att det blir nagra oénskade
konsekvenser for personer som inte har behov av assistans med andning och
maltider via sond.

Stoppet pa tva-arsomprévningarna maste ligga kvar

STIL vill dock poéngtera att stoppet pa tva-arsomprovningarna maste ligga
kvar fram tills dess att de grundlaggande behoven réknas i sin helhet. Det var
namligen langt ifran enbart personer med behov av hjélp med andning och
maltider via sond som hann raka illa ut innan stoppet infordes. Aven om
praxis idag inte ar sa snav som i lagforslaget, har tolkningen hardnat avsevart
de senaste aren. Manga som idag omfattas av stoppet har aldre beslut
baserade pa med vidlyftig tolkning. Dessa loper stor risk att forlora
assistansersattningen om tvaarsomprdévningarna aterinfors. Som ett exempel
gick en person fran 36 timmars grundldggande behov till sex timmar
grundlédggande behov precis innan stoppet blev gallande.

Jonas Fransson
Ordfdrande
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