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Independent Living Institute (ILI) &r en ideell tankesmedija och projektplattform inom
medborgarrattsrérelsen Independent Living av personer med funktionsnedsattning. Vara
grundlaggande principer ar sjalvbestammande, sjalvrespekt och empowerment
(bemaktigande och bemyndigande). Vi lamnar har vart remissvar pa betankandet SOU
2021:37 Starkt ratt till personlig assistans.

Grundlaggande principer for personlig assistans

Ratten till personlig assistans ar en grundlaggande del i att forverkliga ratten till ett
sjalvbestamt liv for alla personer med funktionsnedsattning i enlighet med Artikel 19b av
Konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsattning. Personlig assistans
(personal assistance) anges som exempel pa en lamplig stodinsats for att forverkliga ratten
till det stéd som en person kan behdva for att atnjuta sin ratt till ett sjalvbestamt liv i enlighet
med Artikel 19 b i konventionen. | allmdnna kommentaren nr 5 fran Kommitten om rattigheter
for personer med funktionsnedsattning ger kommitten en detaljerad beskrivning av innehallet
i ratten till ett sjalvbestamt liv i samhallsgemenskapen enligt artikel 19 i konventionen. Detta
dokument &r ett bra underlag for ett djupare forstaelse av hur personlig assistans behdver
utformas sa att personerna far det stéd de behdver for att atnjuta sina rattigheter i artikel 19.

Anledningen till varfor personlig assistans som stédform ger sa starka férutsattningar for
sjalvbestdammande for personer med funktionsnedsattning ar att personlig assistans som
insats i hog grad ar individstyrd. Det innebar att personlig assistans anvandare har en hog
grad av kontroll 6éver hur, av vem, nar och med vad en far stod. Pa det sattet mojliggor
personlig assistans att personen far kontroll dver sitt stod vilket ar en vasentlig forutsattning
for sjalvbestdmmande i ens liv.

Vi ser mycket positivt pa den har utredningen som tillsattes av regeringen med
malsattningen att starka ratten till personlig assistans som ar ett sapass viktigt steg mot
férverkligandet av ratten till ett sjalvbestamt liv i samhallsgemenskapen for alla. Vi anser att
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forstarka ratten till personlig assistans innebar i stor utstrackning att férstarka den
individstyrda strukturen av personlig assistans. Satsningar, som méjliggér att personlig
assistans samordnas med hogre kvalite och att personlig assistans anvandare kan fa det
stod de behover for att organisera sin personliga assistans, ar viktigt for en effektiv struktur
for utférande av personlig assistans, men det ar lika viktigt att géra sadana satsningar utan
att forsvaga den individstyrda strukturen i personlig assistans vilket i sin tur kan leda till
férsamrade forutsattningar for sjalvbestammande.

Ytterligare en viktig princip som ligger till grund for konventionen samt Lagen om stéd och
omsorg for vissa funktionshindrade (LSS) ar att allt stéd som ges till personer med
funktionsnedsattning ska organiseras i enlighet med den sociala modellen. Den sociala
modellen fokuserar pa att personer med funktionsnedsattning inte ska ses som sjuka eller
svaga. Enligt sociala modellen ska alla manniskor i samhallet respekteras som
rattighetsbarare oavsett ens funktionalitet. Det stdd som personer med funktionsnedsattning
behover ska fokusera pa att undanroéja olika slags funktionshinder i samhallet. Enligt sociala
modellen ar det viktigt att stddet som ges for att undanrdja funktionshinder inte
medikaliseras. Om stddet for personer med funktionsnedsattning medikaliseras, leder det i
sin tur till en strukturell férandring dar fokuset med stédet skiftar fran att undanréja
funktionshinder och beméta personens behov utifran ens funktionsnedsattning till att
betrakta personens funktionsnedsattning och de olika funktionshinder i samhallet som olika
medicinska problem. Enligt den sociala modellen ar det viktigt att i sammanhang och
situationer dar en person utan funktionsnedsattning inte beméts ur ett medicinskt perspektiv,
ska personer med funktionsnedsattning inte heller bemdtas ur ett medicinisk perspektiv.

Allmanna synpunkter

| 6verlag anser vi att utredningen har utférts val och tillstyrker de férslag for férandringar som
utredningen har kommit fram till. Vi anser att egentligen skulle dessa forandringar behdva
trada i kraft redan tidigare an 1 januari 2023 eftersom berdrda personers liv kommer
paverkas avsevart av bristande tillgang till deras ratt till personlig assistans innan
férandringarna trader i kraft, vilket inte gar att kompensera senare da féreslagna
foérandringar trader i kraft. For att minimera den negativa effekten av bristande atnjutande av
ratten till personlig assistans i manniskornas liv bor féreslagna forandringar trada i kraft sa
snart som mgjligt.

Det finns vissa aspekter kring ratten till personlig assistans som inte rymdes i utredningens
direktiv och darfér inte analyserades i utredningen. Darfor saknas det forslag for forandringar
for att forstarka ratten till personlig assistans med hansyn till dessa aspekter. Harmed anger
vi nagra av dessa aspekter som skulle behdva analyseras och utredas for att komma fram till
forslag for forandring.

Angaende bedémning av grundlaggande behov for personlig assistans ska alla
grundlaggande behov beaktas oavsett om dessa behov i nulaget raknas som integritetsnara
eller inte. Pa sa satt kan personer med stéd i form av personlig assistans tillgodose alla
grundlaggande behov oavsett om dessa ar integritetsnara eller inte. Enligt Artikel 19b av
Konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsattning ska Sverige sakerstalla
ratten till personligt stéd som till exempel personlig assistans for personer som behoéver



sadant stdd for att kunna atnjuta sin ratt till ett sjalvbestamt liv i samhallsgemenskapen. For
att kunna implementera ratten till personligt stdéd i enlighet med artikel 19b i konventionen ar
det viktigt att ta fram forslag for hur bedémning av grundldggande behov kan férandras sa
att alla grundlaggande behov beaktas i bedémning av grundldggande behov foér personlig
assistans oavsett om dessa behov i nulaget raknas som integritetsnara eller inte.

Vi foreslar att definitionen av personlig assistans enligt punkt 16 d i allmanna kommentaren
nr 5 fran FN Kommitten om rattigheter for personer med funktionsnedsattning ska anvandas
som underlag for att definiera utformning av personlig assistans med bestammelserna i LSS.
| punkt 16 d beskriver kommittén val hur personlig assistans behéver utformas i enlighet
med artikel 19 b i konventionen. Darfor behdvs det en utredning for att ta fram forslag for
forandring i LSS sa att utformning av personlig assistans ar i enlighet med artikel 19 b i
konventionen.

Ratten till personlig assistans behover forstarkas for personer med funktionsnedsattning
over 65 ar. | dagslaget kan personer som har fyllt 65 ar inte ans6ka om personlig assistans
eller utdékad personlig assistans enligt LSS 9 b §. Denna bestdmmelse begransar ratten till
personlig assistans for personer éver 65 ar. Det behdvs en utredning for att starka ratten till
personligt stdd som till exempel personlig assistans i enlighet med artikel 19 b av
Konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsattning for personer aldre an 65
ar.

Enligt artikel 5 i Konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsattning har alla
personer med funktionsnedsattning ratt till skydd mot diskriminering vilket ocksa innefattar
att alla personer har lika rattigheter enligt lag. Vi anser att bestammelsen i LSS 9 b § leder till
att personer 6ver 65 ar kan utsattas for diskriminering eftersom de inte kan fa ratt till
personlig assistans pa samma satt som personer under 65 ar. Darfér behdvs det en
utredning for att ta fram forslag for hur bestammelsen i LSS 9 b § ska férandras sa att
personer Gver 65 ar kan atnjuta ratten till personlig assistans pa lika villkor som andra
personer med funktionsnedsattning i enlighet med artikel 19 b och artikel 5 i Konventionen
om rattigheter for personer med funktionsnedsattning.

Overlag tillstyrker ILI de forslag till férandringar som utredningen har kommit fram till men det
finns nagra forslag som ILI avstyrker eller dar vi har synpunkter. Harmed lamnar vi ILIs
synpunkter pa dessa forslag i betankandet.

Synpunkter pa forslagen i betankandet

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

Det ar viktigt att s& manga anordnare som majligt ges méjlighet att kunna erbjuda
sjukvardande insatser for de enskilda personer som behdver det. Om det stalls ett krav pa
att alla som bedriver verksamhet enligt LSS redovisar rutiner for hur egenvard ska hanteras i
verksamheten finns det en risk att bara kommuner och ett mindre antal, kanske storre



privata anordnare, blir de som i praktiken har resurser for att uppfylla det formella kravet och
darefter tillats utfora assistans med egenvard. Det ska samtidigt finnas krav pa att anordnare
utfor assistans med egenvard pa ett sakert satt och att det ges ekonomiska majligheter for
sa manga anordnare som mgjligt att erbjuda sjukvardande insatser.

Darfér, medans vi ser positivt pa kravet att anordnare av assistans med egenvard ska
genomfora arbete for att tillforsakra ett sakert utférande av assistans med egenvard, anser vi
att ett krav pa att redovisa rutiner for utférandet av egenvard for alla personer som far
assistans med egenvard ar ett dverdrivet formellt krav som ar orimligt resurskravande for
mindre anordnare av personlig assistans.

Att forstarka ratten till personlig assistans innebar att utformning av personlig assistans i
fortsattningen foljer den sociala modellen utan onédig medikalisering. Nar regler for
anordning av personlig assistans med sjukvardande insatser tas fram, ar det viktigt att
undvika en situation dar personlig assistans 6vergar till att vara en insats som domineras av
sjukvardande insatser eller att t.ex vissa anordnare fokuserar pa att ta éver en stor del av
dagens hemsjukvard for att omvandla den till personlig assistans. Regler och rutiner for
personlig assistans med sjukvardande insatser ska sakerstalla att personer far personlig
assistans med sjukvardande inslag vid behov, och inte sjukvard i assistansliknande form.

Vi anser att ett krav pa att redovisa rutiner for assistans med egenvard vid en ansékan om
tillstand att utféra personlig assistans kommer att férsvaga den individstyrda strukturen av
personlig assistans. Anledningen till det ar att en sadan redovisning kommer att géras helt
utan kontakt med de individer som rutinerna kommer att galla fér. Det innebar att i ett senare
skede kommer personerna som far assistans med egenvard behodva folja dessa rutiner som
de har inte haft nagot inflytande 6ver. Med ett sadant krav flyttas kontrollen éver hur
assistans med egenvard utférs over fran personlig assistans anvandaren till personlig
assistans anordnaren vilket i sin tur forsvagar den individstyrda strukturen av personlig
assistans. Dessutom anser vi att sa som forslaget for kravet pa redovisning av rutiner pa
utférare niva for stdd med egenvard ar formulerat, kan det leda till on6dig medikalisering av
personlig assistans vilket i sin tur leder till att den individstyrda strukturen i personlig
assistans forsvagas.

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

Vi ser positivt pa forslaget for en lagférandring som mojliggor att beakta behov av
sjukvardande insatser i beddmning av ratten till personlig assistans. Vi anser att personer i
behov av sjukvardande insatser ska kunna anvanda personlig assistans for att genomféra
sadana insatser pa samma satt som personen anvander personlig assistans i andra
sammanhang i ens liv.

Vi anser att beddmning av ratten till personlig assistans dar behov for stéd med
sjukvardande insatser ska beaktas, ska baseras enbart pa en individuell bedémning av
personens behov oavsett om det finns en dverenskommelse mellan personlig assistans
anordnare och sjukvardshuvudmannen eller inte. Ett formellt krav att det ska finnas en
sadan 6éverenskommelse kan i onddan forhindra processen att fa personlig assistans
beviljad fér egenvard eller sjukvardande insatser samt leda till medikalisering av personlig



assistans eftersom fokuset skiftas fran personens tillgang till sina rattigheter och
sjalvbestammande till ett mera medikaliserad planering ur sjukvardsperspektiv.

9.9.5 Den ansvariga sjukvardshuvudmannen ska ha ingatt en
overenskommelse med arbetsgivare till personliga assistenter om
utféorande av de sjukvardande insatserna

Vi anser att inférandet av en ny paragraf som fastslar ett sarskilt krav pa en
dverenskommelse mellan sjukvardshuvudmannen och personlig assistans anordnaren nar
en person ska anvanda personlig assistans vid genomférandet av sjukvardande insatser
utgdr en forandring mot medikalisering av personlig assistans. Enligt den sociala modellen
ska personer med funktionsnedsattning inte bemétas ur ett medicinskt perspektiv i
sammanhang dar en person utan funktionsnedsattning inte bemots ur ett medicinskt
perspektiv. S4, om en sadan 6verenskommelse inte kravs for en annan individ som inte
anvander personlig assistans for genomfoérandet av sin sjukvardande insats, da ska
personer som anvander personlig assistans for sadana insatser inte heller utsattas for ett
sadant krav. Personlig assistans vid sjukvardande insatser ska fungera pa samma satt som
det fungerar i andra sammanhang i personens liv dar personen har kontroll 6éver insatsen
med stdd fran personlig assistans anordnaren och andra aktérer vid behov.

Vi anser att om halso- och sjukvardslagen kommer att stalla ett krav pa en
overenskommelse mellan sjukvardshuvudmannen och personens assistansanordnare, da
har personen inte kontroll 6ver det stdd en far med de sjukvardande insatserna eftersom
personen sjalv inte ar en part i 6verenskommelsen. Darfor anser vi att personen som ska fa
stdéd med sjukvardande insatser atminstone ska vara en part i 6verenskommelsen sa att
personen har kontroll dver sitt stéd och kan fa ett individstyrt stdd med de sjukvardande
insatserna.

Vi anser ocksa att utredningen saknar en analys om hur fragan om en éverenskommelse
mellan sjukvardshuvudmannen och personlig assistans anordnaren ska hanteras for
personlig assistans anvandare som sjalva har valt att bli arbetsgivare for sina personliga
assistenter. Alltsa hur ska en 6verenskommelse om utférande av sjukvardande insatser nas
for personer som har organiserat sin personliga assistans sa att de sjalva ar arbetsgivare for
sina assistenter och dar det inte finns nagon personlig assistans anordnare eller nagon
annan an personlig assistans anvandaren inkopplad som kan inga éverenskommelsen med
sjukvardshuvudmannen? Vi vill klargdra har att det behdvs en battre analys om hur en
overenskommelse ska nas om utférande av de sjukvardande insatserna sa att personlig
assistans anvandare som sjalva ar arbetsgivare for sina assistenter ocksa kan anvanda
personlig assistans for sina sjukvardande insatser utan att férlora valmgjligheten att sjalva
vara arbetsgivare for sina personliga assistenter.

Darefter foreslar vi att om halso - och sjukvardslagen ska stalla krav pa en
Overenskommelse, da ska parterna i 6verenskommelsen vara personlig assistans
anvandaren, sjukvardshuvudmannen och personlig assistans anordnaren. Vi féreslar ocksa
att fragan om 6verenskommelse om utférande av sjukvardande insatser ska utredas mera



djupgaende for att sakerstalla tillgang till personlig assistans med sjukvardande insatser for
personlig assistans anvandare som ar egna arbetsgivare.

10.4.1 Behov av stod for att forebygga vissa beteenden och minska
risken for skador till foljd av sadana beteenden blir ett nytt
grundlaggande behov

Utredningen foreslar att ta bort ett grundlaggande behov som kallas annan hjdlp som
forutsétter ingadende kunskaper om den funktionshindrade och inféra nya grundlaggande
behov som till exempel behov av kontinuerligt stdd som den enskilde till foljd av sin
funktionsnedsattning behover for att forebygga att han eller hon fysiskt skadar sig sjalv,
nagon annan eller egendom. Enligt forslaget ska den nya grundlaggande behovet ersatta
den tidigare formuleringen och tillférsékra att behov av stdd for att forebygga beteenden hos
personen som medfor risk for skada beaktas i beddmning av grundlaggande behov av
personlig assistans. Vi ser positivt pa det har forslaget, eftersom stéd med att férebygga risk
fér skada kan vara en viktig del av en persons grundladggande behov. Samtidigt anser vi att
det kommer finnas vissa farhagor i den praktiska tillampningen av det har férslaget pa
individniva. Darfor, medans vi ser positivt pa forslaget, vill vi papeka en aspekt som behdver
planeras for att tillférsakra bra tillampning av det har forslaget pa individniva.

| praktiken behover det finnas en plan for hur individen som far sadant stdd, kan behalla
kontroll dver sitt stdd pa samma niva sa att personlig assistans inte forlorar den individstyrda
strukturen. En grundldggande princip for att personlig assistans ska vara individstyrd ar att
personen sjalv bestdmmer hur, nar, av vem och med vad stédet ges. Vi vill klargbra har att
det ocksa finns personlig assistans anvandare som behdver stéd med att fatta sina beslut
gallande personlig assistans. Artikel 12 i Konventionen om rattigheter fér personer med
funktionsnedsattning fastslar ratten till att atnjuta rattskapacitet pa lika villkor och vid behov
fa stdd med beslutsfattande. Det kan innefatta bland annat ocksa beslutsfattande med stod
gallande utformning och planering av personlig assistans. | allmdnna kommentaren nr 1
beskrivs ratten till att atnjuta rattskapacitet pa lika villkor och beslutsfattande med stéd mera
ingaende. Det speciella med en situation dar personliga assistenter behdver ge stéd med att
forebygga riskfyllt beteende ar att personen sjalv nédvandigtvis inte valjer att fa sadant stoéd
eller att i vissa fall far personen sadant stdd till och med mot sin vilja. | sadana situationer
styrs stodets omfattning och innehall delvis eller helt av personliga assistenten och/eller
personlig assistans anordnaren. P& grund av detta behdvs rutiner eller system for att
sakerstalla att personlig assistans inte forlorar den individstyrda strukturen och att i den man
som personen far stdd utan att gora ett aktivt val for det, att kvaliteten av personlig assistans
inte férsdmras och att personen fortfarande har tillgang till beslutsfattande med stéd utan att
det omvandlas till nagon form av ersattande beslutsfattande. | synnerhet behdvs sadana
rutiner och system for att tillférsakra kvaliteten och den individstyrda strukturen av personlig
assistans for personer som har en stallféretradare. Detta pa grund av att vid vissa former av
stallféretradarskap utdvas ersattande beslutsfattande at personen och pa sa satt begransas
personens kontroll dver sin personlig assistans redan pa grund av stallféretradarskapets
utformning eftersom till exempel personen i praktiken inte valjer sin personlig assistans
anordnare eller sina personliga assistenter. Darfor ar det sarskilt viktigt att samtidigt som
personer far tillgang till stéd med att forebygga riskfyllt beteende, ska det finnas system och



rutiner for att sakerstalla kvaliteten av den personliga assistans som ges utan att personen
gor ett aktivt val att fa stdd. Medans vi ser positivt pa forslaget att personlig assistans kan
anvandas som stdd fér forebyggande av riskfyllt beteende, motivering och vagledning,
foreslar vi anvandning av artikel 19 och artikel 12 av Konventionen om rattigheter for
personer med funktionsnedsattning som fortydligas i allmanna kommentarer nr 1 och 5 av
kommitten for rattigheter fér personer med funktionsnedsattning som grund fér att ta fram
rutiner och system for att sakerstalla den individstyrda strukturen i personlig assistans for de
som far stod med férebyggande av riskfyllt beteende, vagledning och motivering.

10.4.3 Kvalificerat motiverande eller vagledande stdod ska bedomas
som en del i det grundlaggande som det avser att tillgodose

Utredningen foreslar att behov av kvalificerat motiverande eller vdgledande stéd, som ar en

férutsattning for att den enskildes grundlaggande behov tillgodoses, ska beaktas som en del
i det grundlaggande behovet i beddmning av ratten till personlig assistans. Vi ser positivt pa

det har forslaget for férandring eftersom sadant vagledande och motiverande stod kan vara

en vasentlig del av en persons grundlaggande behov av personlig assistans.

Har vill vi specifikt klargora vikten av att sadant vagledande och motiverande stdd ska kunna
beaktas aven for personer som rent fysiskt kan ata eller tvatta sig eller géra det som behovs
for deras grundlaggande behov men behdéver stéd med att komma ihag, motivera sig eller
planera for sina grundldggande behov. Sa, personer som inte har nagra fysiska
funktionsnedsattningar som forhindrar en fran att géra det som behdvs for ens
grundlaggande behov ska ocksa kunna fa stdd med dessa behov kopplat till andra
funktionsnedsattningar som till exempel neuropsykiatriska eller intellektuella
funktionsnedsattningar, sa att de med motivering och vagledning fran personliga assistenter
kan fa sina grundldggande behov tillgodosedda.

11.5 Foraldraavdraget schabloniseras

Vi ser positivt pa forslaget att forbattra rattssakerheten och uppna en andamalsenlig
avsmalning av nuvarande koncept av avdrag for féraldraansvar eftersom i nulaget bedéms
foraldraansvarets omfattning ofta vara betydligt storre an vad som ar rimligt med hansyn till
féraldrarnas och barnens situation i verkligheten vid behov av personlig assistans. Daremot,
anser vi att aven om schablonisering av avdraget fér foraldraansvar kan vara en bra metod
for att 6ka rattssakerheten av beddmningsprocessen, ar schablonisering inte det basta sattet
att uppna en andamalsenlig avsmalning av féraldraansvarets omfattning pa individniva.
Omfattning och innehall av féraldraansvar kan se valdigt olika ut aven for foraldrar till barn
utan funktionsnedsattning. Om ett barn har en funktionsnedsattning, da innebar det att det
finns ytterligare en dimension i féraldraansvarets omfattning och innehall. Darfér anser vi att
det inte riktigt ar mgjligt att ta fram ett schabloniserat avdrag for foraldraansvar som i
verkligheten skulle leda till &ndamalsenlig avsmalning av avdraget for foraldraansvar.

Pa grund av det anser vi att en &ndamalsenlig avsmalning av avdrag for foraldraansvar ar ett
stort steg i riktning mot en férstarkt ratt till personlig assistans for barn, men istallet for ett
schabloniserat avdrag for féraldraansvar bor det goras en individuell bedémning av



foraldraansvarets omfattning och innehall som ska ligga till grund fér bedémning av barnets
behov av personlig assistans. | synnerhet ar vi tveksamma till férslaget om avdraget for
foraldraansvar for barn mellan 12-17 ar, eftersom barnen i den aldern gar in i puberteten och
har ett behov av att skapa sin egen plats och distans till sina foraldrar. Det féreslagna
schabloniserade avdraget for foraldraansvaret fungerar inte med tanke pa dessa behov hos
barn i 12-17 ars alder.

Vi ser i grunden positivt pa forslaget att férandra bedémning av féraldraansvar fér barn som
behdver personlig assistans. Att avsmalna avdraget for féraldraansvar for barn som behdver
personlig assistans ar ett viktigt steg mot starkt ratt till personlig assistans for barn. Samtidigt
anser vi att istallet for att schablonisera avdraget for foraldraansvar borde det tas fram
rutiner for individuell bedémning av foraldraansvarets innehall och omfattning eftersom
skillnader i omstandigheterna for varje barn med personlig assistans ar ofta sa olika att det
inte riktigt finns ett satt att ta fram en schabloniserad koncept som passar i de olika
livssituationer.

Med vanlig halsning

Jamie Bolling
Verksamhetsledare
Independent Living Institute

Mari Siilsalu
Projektmedarbetare

Projektet Artikel 19 som verktyg
Independent Living Institute
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