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FORORD

Reformer inom offentlig sektor tenderar att mobilisera bade krafter for en
fordndring och motkrafter. Dessa krafter foljer vanligtvis inte Newtons tredje lag
utan verkar ofta med varierande intensitet over tid. Motiven till detta kan variera
frén reform till reform och skapar bland annat osékerhet kring reformers
langsiktiga konsekvenser. Da reformer i offentlig sektor manga génger ar tiankta att
fa just langsiktiga konsekvenser for de som berdrs ér forskning som utifran olika
ansatser foljer och analyserar reformers olika krafter och motkrafter angeldgen.

I denna rapport star LSS-reformen och insatsen personlig assistans (Lag 1993:387)
1 fokus. Detta dr en reform som diskuterats intensivt under en langre tid. I
rapporten visas hur olika mélkonflikter over tid paverkat reformens innehéll och
tillimpning. Detta har enligt forfattarna skapat en fragmenterad reform dér ménga
oklarheter dterstar som paverkar livskvalitén for dem som reformen riktar sig till.

Projektet har finansierats av av KEFU. Rapportens innehall och struktur har
diskuterats tillsammans med forfattarna inom ramen for skriftseriens redaktionella
stdd innan den formaterats for publicering 1 KEFUs skriftserie. Som brukligt svarar
forfattarna sjdlva for de virderingar som gors 1 rapporten.

Lund i december
Ulf Ramberg
KEFU



Innehallsforteckning

0] 0 O 1
DT ao e L7 o) D OO 3
Kapitel 1 LSS, personlig assistans och “skenande Kkostnader” .........ccoovvsmsmsmsmsmsmsssesssssenens 4
1.1 Oférdndrad reform, férdndrad rdttspraxis: fordndrat projektSyfte.... e 6
1.2 SYfEE OCH IMELOMU.ccureeeetriresetressreseerssrissssss s ssssssssssssss s s ssssssssssss s s s s s sssssssasssasssasssanss 7
Kapitel 2 Kraften i politisk reform och motKraften.........cmmmmmmmm—————— 9
2.1 Framvdxten av en modern funktionSAINAETPOIIEIK ..........oceeeerveeereerreeseerseesseessessssessessssesssssaneesas 9
2.2 Lagen om stod och service Andrar SKEPNAQ ............ccovervceronserssiesonserissssssssessssssssessssssssessssssens 14
2.3 FunktionShinderrrelSENnSs rEAKEIONET ... crcereerseeeseersersssesssssssessssssssessssssssessssssssssasssssssassssnns 22

3.1 ForvaltningSKultur i fOTrANATING ........ocermierosserissiesissisisssssssesissssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssassess 25
3.2 Minskat antal assistansberdttigade - Forsdkringskassans analys ..., 28
3.3 Ekonomisk-organisatoriska konsekvenser av hardare rattSpraxis.... s 29
Kapitel 4 Malkonflikten i LSS - en fraga om 6msesidigt bristande fortroende............. 31
4.1 Frdn konkurrens till reglering — men iNGeN tillit...........ouerosmerermsessmssssmsssssssssssssssssssssssssssssssssess 31
4.2 FTAMAE = MNOE VAA? coorrerrveeresserereerisssssssessissssssssssissssssssssssssssssssssssssassssssssssssssssanssssssssssssssssssssassssansssssneess 32
KGUOTEOCKINIIIG coovererevveeerissesissesisssssssesissssssssesisssssassessssssssssssssssssssssssssssssssssasssssssssssssssssnssssssssssnessasssssnsssanssssansess 33



INTRODUKTION

Politik &r att vilja, hivdade en gdng Olof Palme. Politiska reformer ar ett uttryck
for en ambition, 1 forldngningen ett mal, for samhéllsutvecklingen. Ett samhille
bestér 1 sig av olika viljor och var svenska demokrati ger vart fjarde ar i uppdrag at
en politisk majoritet att genomdriva majoritetens vilja. Men politik beskrivs ocksa
som grundad 1 konflikt mellan olika viljor, med kompromissen som
konfliktldsningsmetod. Politisk reform innebdr med andra ord ocksé ett behov av
att hantera milkonflikter.

Denna rapport beskriver hur ”en milstolpe inom den svenska vélfards- och
funktionshinderpolitiken” (Ndsman 2016), den svenska LSS-reformen (Lag
1993:387 om stdd och service till vissa funktionshindrade) under ett antal ar fran
mitten av 2010-talet och framat var foremél for intensiv uppmérksamhet dér
politiker, tjinstemdn och det byrékratiska systemet, 4 ena sidan, och brukare och
deras anhoriga 4 den andra sidan, intog ofta helt motsatta positioner och kimpade
om tolkningsforetrdde. I media fick frdgor som gynnade respektive sida
uppmaérksamhet. Rapportering om hoga kostnader for personlig assistans och om
hur mindre nogridknade aktorer dgnade sig at omfattande bedrigerier med statlig
assistansersittning varvades med rapportering om hur nedskdrningar drabbade
funktionsnedsatta och deras anhoriga.

Det skulle kunna hévdas att historien om LSS och personlig assistans dr en
fallstudie 1 médlkonfliktshantering, dédr regering och myndigheter har stramat at
tillimpningen av LSS, samtidigt som funktionsnedsatta och deras foretradare har
slagits for sin rétt till ett liv som andra. Denna rapport avser att beskriva och
diskutera hur debatt, politiska beslut och funktionshinderrorelsens behov och
forvantningar kom till uttryck nir det giller LSS och personlig assistans under
mitten och slutet av 2010-talet. Forloppet ar en studie av krafter och motkrafter,
ocksa kint som isostatisk jamvikt, dir politiska krafter har métts av motkrafter fran
engagerade funktionshinderorganisationer och deras foretradare. Media har hir
spelat en viktig roll som formedlare av information mellan dem, men ocks4 till en
rostberittigad allménhet. I rapporten blir det tydligt att och hur jamvikt inte ar ett
permanent fixt tillstdnd utan ett tillstind som upprétthalls av olika krafter. Av det
kan vi konstatera att den hir rapporten dr en beskrivning av ett pagiende
forandringsforlopp som inte kommer att upphora. Sista ordet &r inte sagt.



Kapitel 1

LSS, PERSONLIG ASSISTANS OCH
“SKENANDE KOSTNADER”

En stor andel av Sveriges befolkning har en eller flera funktionsnedséttningar. I
SCB:s statistik tas till exempel aldrande upp som en funktionsnedsittning, likasa
las- och skrivsvarigheter och psykisk ohélsa. Syn, horsel, tal, forstielse och
rorelseformaga ér annars vanliga funktioner som avses da funktionsnedséttningar
kommer pa tal. Socialstyrelsen definierar funktionsnedsdttning som en
’nedséttning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsférméga”. Det ska inte
blandas samman med funktionshinder, som 1 stillet ar den begransning som en
funktionsnedséattning innebér for en person 1 relation till omgivningen”
(www.socialstyrelsen.se). I Sverige rader alltsd det miljorelaterade
funktionshinderbegreppet och det dr denna syn, det vill sdga att sjdlva hindret inte
ligger hos personen med nedsatt funktionsférméga utan i den omgivande miljon,
som styr funktionshinderpolitiken.

LSS inleds med en portalparagraf som talar om vem som har rétt till stod och
service enligt lagen. Lagen har nio olika insatser riktade till tre olika
“personkretsar” dar olika typer av funktionsnedsattning, deras svarighetsgrader
samt hur funktionsnedsittningen uppstétt definierar respektive krets. Gemensamt
for ménniskor 1 dessa tre kategorier dr att de genom lagen uttalat ska ges
’mdjlighet att leva som andra.” (§5, LSS).

Huvudmannaskapet for de olika insatserna avilar kommunsektorn, som beslutar,
utfor och finansierar stor del av insatserna. Ett vdsentligt undantag dr insatsen
personlig assistans. Personlig assistans utgor en central del av LSS och kostade
2020 totalt knappt 40 miljarder, varav ca 16 miljarder betalades av kommunerna.
Personlig assistans kan beviljas och finansieras av staten via Forsdkringskassans
“assistansersdttning ” till berattigade individer eller av kommunerna som beviljar
“personlig assistans”. Har en sokande 20 timmar eller mer av grundlidggande
behov av stdd kan assistansersittning beviljas av Forsdkringskassan. Kommunerna
kan bevilja personlig assistans oberoende av Forsdkringskassan och har ett
finansieringsansvar for de forsta 20 timmarna per vecka, oavsett vem som beviljar
timmarna. All tid 6ver 20 timmar som beviljats av Forsdkringskassan finansieras
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av statliga skatteintdkter. Med den beviljade erséttningen kan den
assistansberittigade vilja och betala den “anordnare”, en privat, offentlig eller
kooperativ assistansorganisation, som ska tillhandahalla assistansen.

LSS ir en omfattande och betydelsefull reform, sett bade ur nationalekonomiskt,
valfardsorganisatoriskt och samhillshistoriskt perspektiv. De flesta
forskningsbidrag pd omradet har gjorts inom socialt arbete (se exempelvis Egard
2011; 2018; 2020, Olin och Dunér 2018; 2019, Giertz 2012, Selander 2015). Det
saknas samhéllsekonomiska vetenskapliga studier inom d@mnet, ndgot som &r
uppseendevickande med tanke pé de stora fordndringar avseende vélfardsekonomi
(stora privatiseringar och en kommodifiering av samhillsresurser), styrning (6kad
neoliberal styrning) och jimlikhet (6kad ojamlikhet) som skett 1 Sverige under de
senaste decennierna (Norberg 2021).

Frén statligt hall har LSS ront stort intresse och det har bedomts att kunskap pa
omradet saknas, varfor flertalet utredningar (bade SOU:er och andra) gjorts (se
t.ex. ISF, 2014; ISF, 2015; SOU 2021; SOU 2018; SOU, 2014; SOU, 2007; SOU,
2008 a och b; Knutsson, 2017a; Westerberg, 2016, 2017). En stor del av dessa
utredningar har fokuserat pa fusk och felaktiga betalningar. De uppskattningar av
fuskets omfattning som har gjorts har genomgéaende skett pa hogst icke-
vetenskapliga sitt, vilket visats av Altermark och Nilsson (2017). En visentlig
orsak till varfor utredningar om olika aspekter av LSS och personlig assistans
fortsitter kan sdgas vara att LSS 4 ena sidan &r kostsam, & andra sidan dr ndgot av
en “experimentreform” med hoga vélfardsambitioner (Knutsson, 2017 b och c).
Olika mél star i1 konflikt med varandra.

Konflikten kring LSS, och sirskilt insatsen personlig assistans, har saledes
alltsedan lagens inforande 1994 kretsat kring att reformen ar for dyr och en sérskilt
dryg utgiftspost for staten (Brennan et al 2016). Egard och Hedvall (2021) skriver
att den stora efterfragan pa stodet redan fran borjat skapat storre kostnader dn
berdknat, vilket 1 sin tur “vickt frdgor om bristande kontroll, 6verutnyttjande, och
bedrageri”. Frigan om dverutnyttjande och bristande kontroll har sérskilt
fokuserats under det senaste decenniet. Med andra ord kan man, som Brennan et al
(2016) gor, se det som att LSS blivit “ett offer for sin egen framging”. Anda sedan
starten har alltsd kostnadsargument mot reformen férekommit och besparingar
efterstrivats.



1.1 OFORANDRAD REFORM, FORANDRAD RATTSPRAXIS:
FORANDRAT PROJEKTSYFTE

Antalet personer med personlig assistans 0kade varje &r fran lagens inférande fram
till 2015. Fran 2015 fram till idag har den personliga assistansen 1 stédllet minskat
sett till antalet personer som har tillgdng till insatsen
(https://assistanskoll.se/assistans-statistik.php#one). Detta beror pd fordndringar i
rattspraxis vilka lett till en trend med ett 6kande antal beslut som drar in statlig
assistansersittning. En observerad konsekvens ar att tidigare assistansberattigade 1
stéllet erbjuds olika kommunalt finansierade insatser, bland andra personlig
assistans, kommunalt LSS-boende, m.fl. (SVT, 2018; Knutsson och Svensson
Chowdhury, 2018).

Den utveckling som foranledde projektansokan hade pigéatt under ett antal ar, med
tva underliggande stromningar: 1) allt ldgre antal statligt finansierade
assistanstimmar beviljades och 2) alltmer och allt fler olika kommunalt
finansierade insatser ersatte den statliga assistanserséttningen som huvudsaklig
insats for funktionsnedsatta personer med stort behov av stdd och service. Vi
frdgade oss hur kommunerna skulle paverkas 1 denna férdndringsprocess. Hur
skulle de agera nir Forsdkringskassans allt stramare rittspraxis tvingade personer
att soka assistans hos dem 1 stillet?

I en av de senare statliga utredningarna om LSS, Oversyn av insatser enligt LSS
och assistansersdttningen (SOU 2018:88), som ocksa hade besparing pa omradet
som uttalat mal, foreslogs att insatsen personlig assistans for barn och ungdomar
skulle brytas upp och 1 princip erséttas med kommunala insatser. Vid tiden for
ansOkan till detta projekt fanns det sdledes goda skél att tdnka att utvecklingen mot
att farre sokande tilldelades personlig assistans skulle fortsdtta. En sddan
forandring hade tveklost stillt stora krav pad den kommunala organisationen att
finansiera och utfora ett vilfardsuppdrag som idag 1 stor omfattning finansieras av
staten och utfors av privata assistansanordnare (se t.ex. Roos, 2018).

Ursprungligt syfte med projektet var sdledes att kartligga och analysera
kommunernas beslut géllande personlig assistans och alternativa insatser for att
tillhandahélla stod och service at personer med omfattande behov av stod och
service ndr dessa fatt statligt avslag. Tidigt i processen stod det dock klart att syftet
var, om inte helt Gverspelat, sa atminstone inte ldngre lika angeldget att studera. Pa
kort tid skedde ett antal fordndringar vilka upplevdes som littnader for de berorda.
Redan innan utredningen Oversyn av insatser enligt LSS och assistansersttningen
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(SOU 2018:88), dverlamnades till regeringen hade ndgot hint med den politiska
hallningen gentemot personlig assistans. Den 14 november 2017 pausades de
tidigare regelmissiga tvaarsomprovningarna som Forsdakringskassan gjorde av alla
beslut gillande assistansersittning. Samtidigt infordes ritten till personlig assistans
for vantetid, beredskap och for tid mellan insatser, ndgot som dittills inte sags vara
berittigande till assistansersittning. Kort fore ursprunglig slutpunkt for
utredningen (som var satt till 1 oktober 2018) &dndrades dessutom direktiven.
Utredningen gavs mer tid och nu var det tidigare sa centrala besparingskravet i
utredningen borttaget. I januari 2019 6verlamnades den fardiga utredningen, och
mer eller mindre omedelbart efter 6verlaimnandet gjorde regeringen klart att det
inte var aktuellt att genomdriva de forslag som utredningen redovisade.

1.2 SYFTE OCH METOD

Ovanstdende forandrade politiska héllning har inte uppstatt i ett vakuum. Denna
rapport syftar till att beskriva och diskutera hur debatt och politiska initiativ och
beslut om LSS och personlig assistans, samt motreaktioner pa dessa, har dndrat
karaktdr med fokus pa perioden 2015-2021. Motivet att gora detta stér att finna i en
onskan att dokumentera och analysera hur politik och opinion hittills har paverkat
varandra 1 frdgan om LSS och personlig assistans. Vi beskriver 1 rapporten tva
parallella skeenden, & ena sidan det politiska skeendet, & andra sidan
opinionsbildningen fran foretradesvis funktionshinderrorelsen. Vi stiller pa sé vis
tva olika, sammanflitade och 6msesidigt beroende, narrativ mot varandra och visar
darigenom hur de bada skeendena paverkat varandra.

Fragorna vi stiller oss 1 arbetet ar

o vilka huvudsakliga hindelser dr det som préglar den personliga assistansens
utveckling dver tid och

e hur kan utvecklingen forstas utifran dels ett ekonomiskt, dels ett
forvaltningsorganisatoriskt, perspektiv?

Data har fraimst hamtats ur sekundirkéllor, framfor allt statliga offentliga
utredningar, men ocksa frén vetenskapliga publikationer, andra tryckta killor,
nyhetsrapportering och information pa hemsidor. Intervjuer med nio olika berérda
kommunala tjdnstepersoner har ocksa genomforts.

Vi inleder rapporten med att aterge bakgrunden till och framvéxten av LSS-
reformen. Dérefter beskriver vi hur réttspraxis utvecklades mellan 2009 och 2018
och hur myndigheter men ocksé regering tog olika initiativ under parollen “’ta
kontroll 6ver de skenande kostnaderna for personlig assistans”. Efter denna
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politiska och forvaltningsfokuserade redogdrelse gér vi vidare till att beskriva hur
funktionshinderrérelsen under samma period agerade 1 form av olika
demonstrationer och kampanjer 1 syfte att synliggéra konsekvenserna av
atstramningarna for de funktionsnedsatta mianniskorna. Dérefter sitter vi in
forloppet 1 dels ett ekonomiskt ssmmanhang, dels ett mer 6vergripande
sammanhang av forvaltningskultur. Avslutningsvis diskuterar vi hur dessa
skeenden kan sdgas vara ett kort tidsmédssigt utsnitt ur en stindigt pagéende
malkonflikt dér frigorna vad” och ”hur” aldrig kan besvaras isolerat fran
varandra.



Kapitel 2

KRAFTEN I POLITISK REFORM
— OCH MOTKRAFTEN

I detta kapitel aterger vi bakgrunden till och framvixten av LSS-reformen, 1 grund
och botten en modern funktionshinderpolitik. Darefter beskriver vi hur det redan
frén start uppstod en malkonflikt mellan resurser och rittigheter men hur denna
over tid dndrade skepnad genom olika réttsprocesser, myndighetsbeslut och
regeringsinitiativ.

2.1 FRAMVAXTEN AV EN MODERN FUNKTIONSHINDERPOLITIK

Hér behandlar vi framfor allt den personliga assistansens historia fran dess
implementering ar 1994 fram till idag. Att skriva historia betyder att dra upp
granser som egentligen inte existerar och att inte nimna négot av det som skedde
innan 1994 vore inte bara att utarma berittelsen, det vore ocksa att gora den mindre
forstaelig. Darfor tar vi 1 denna beskrivning avstamp i den svenska efterkrigstiden.
Visserligen brukar vélfardsstatens ideologiska genombrott placeras i1 det svenska
1930-talet, men som andra forskare papekat genomfordes flera av
valfardsreformerna forst under efterkrigstiden (Axelsson 2004).

BAKGRUNDEN TILL LSS

I det forsta betdnkandet fran den statliga utredningen Kommittén for partiellt
arbetsfora, som slapptes 1946, foreslogs att det vore en god 1d¢ att staten
tillvaratog de partiellt arbetsforas arbetsformaga som en reservarbetskraft (SOU
1946:24). Utredningens ambition har beskrivits som att ge funktionshindrade
mojligheter att ”pd sd lika villkor som mdjligt” delta 1 arbetsmarknaden (Lindkvist
2012), men bakgrunden till denna instdllning handlade om att minska bristen pa
arbetskraft och inte huvudsakligen om att verka frigérande for manniskor med
funktionsnedsattningar. Kommitténs varande sammanfdll 1 tid med de stora
polioepidemierna 1 Sverige (Axelsson 2004; Svensson 2012) samt dérpa foljande
utbyggnad och fordndring av “vanforevarden”. Denna hade sedan 1800-talet drivits
filantropiskt men staten tog allt storre ansvar under 1900-talets forsta decennier.
Resultatet blev att stora institutioner, sa kallade vanforeanstalter — en slags
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internatskola for barn med fysiska funktionsnedséattningar, byggdes, men ocksé att
staten pa ett mer overgripande sitt tog ett storre ansvar for befolkningens hilsa.
Med utokade mojligheter till vard och sa smaningom ekonomisk kompensation,
kunde staten sa att siga ge liv och i1 gengéld rdkna med en arbetsduglig befolkning
(Axelsson 2004; Svensson 2012). Det blev en forvidntan och ett krav att individen
skulle kunna forsorja sig sjalv och sin familj och begreppet “arbetsvard” lanserades
som ett sitt att hjdlpa de partiellt arbetsfora till ett produktivt arbete” (Ericsson
2005). Under de foljande decennierna genomfordes flera stora arbetsmarknads-
och socialpolitiska dtgérder, men utan att de stora institutionernas verksamheter
ifragasattes. Barnbidrag, fri skollunch, subventionerad kroppssjukvérd
centraliserad till storsjukhus, sjukforsékring, folkpension, allmén tjdnstepension,
hemtjanst, fordldraforsidkring, lag om kommunal barnomsorg, handikappersittning
(1dag merkostnadsersittning) — dessa reformer infordes alla under den tid som
kallas ”de gyllene aren” (ca 1935-1975). Detta var dock ocksa en tid d& ménga
ménniskor fortfarande tvingades leva mer eller mindre avskilda frén resten av
samhéllet inne pa de stora institutionerna. Detta géllde mentalsjukhusen,
“sinnessloanstalterna” och d@ven vanforeanstalterna.

Under 1960-talet skedde tre tydliga fordndringar som var tétt knutna till varandra
och som tillsammans kom att leda till forbattringar for méanniskor med
funktionsnedséattningar. Det handlar for det forsta om vélfardssamhéllets ytterligare
utveckling, for det andra om handikapporganisationernas framvéxt och for det
tredje om ett samhéllsklimat med generellt 6kande fokus pé jimlikhet.
Vilfardsstatens utveckling mdjliggjordes av den ekonomiska tillvéxten och den
laga arbetslosheten, vilket skapade potential for expanderandet av den offentliga
sektorn under 1960- och 1970-talen. Samtidigt som det skedde en avveckling av de
stora institutionerna, vilka under samma tak samlade undervisning, boende och
omvérdnad (Persson Bergvall och Sjoberg 2012), byggdes skola och sjukvéard ut,
och 1 stort sett samtliga valfardssystem okade 1 omfattning (Lindkvist 2012). Detta
sammanfoll med att flera s kallade handikapporganisationer flyttade fram
positionerna bland annat genom att rikta sitt arbete tydligare utt, samtidigt som
mer radikala organisationer startades som exempelvis Independent Living. FUB
(Riksforbundet for barn, unga och vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning/utvecklingsstorning), som startats 1956, borjade forandras
under sent 1960-tal. Efter att 1968 ha organiserat en konferens for ungdomar med
sé kallad utvecklingsstorning gavs medlemmar med intellektuella
funktionsnedséattningar vixande inflytande och 1976 fick de tilltrade till forbundets
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styrelse. Fordndringar som dessa var hjédlpta av det rddande samhéllsklimatet som
overgripande kan sdgas ha varit kinnetecknat av 6kade jimlikhetsstrdvanden och
ifragasdttande av gamla samhillsstrukturer.

Ar 1968 slipptes Wilhelm Ekensteens bok Pd folkhemmets bakgdrd. Den fick stor
uppmaérksamhet och ledde till att fler ménniskor fick kdinnedom om den utsatthet
som ménniskor med funktionsnedsittningar levde under (Bengtsson 2004). Aret
darpa, 1969, var Ekensteen en av initiativtagarna till Anti-handikapp, en
organisation som genom kreativt anvdndande av musik och teater som
paverkansmedel strivade efter att &ndra synen pé “handikapp” frén att vara en
individuell egenskap till att bottna i samhélleliga brister. Bade Ekensteens bok och
organisationen han var med och startade drev siledes tesen att
funktionsnedséttning alltid méste ses som ndgot vilket skapas 1 relation till det
omgivande samhéllet, ndgot som idag avspeglas i begreppen funktionsnedséttning
respektive funktionshinder. Avvecklingen av de stora institutionerna f6ljde under
1970- och 1980-talen. Ar 1982 triidde den forsta versionen av socialtjénstlagen i
kraft. Denna betonade en forebyggande och rattighetsinriktad socialtjanst, byggd
pa demokratisk grund.

IDEN OM INDIVIDBASERAT STOD FOR FUNKTIONSNEDSATTA
PERSONER TAR FORM

Starten for den svenska grenen av Independent Living hade tre ben;
avinstitutionaliseringsprocessen, den handikappolitik som tidigare organisationer
drivit under lang tid och missnéjet med den upplevda otillrdckliga service som
gavs och som omojliggjorde full delaktighet (Gough 1997). I Stockholm bildades
organisationen STIL (Stockholmskooperativet for Independent Living) ar 1984.
Inspirationen hade hiamtats fran den amerikanska Independent Living-rorelsen som
vaxte fram jdmsides andra medborgarrorelser under 1960-talet (Gough 1997). 1989
bildades #ven en verksamhet i Goteborg. Ar 1986 initierade STIL en
forsoksverksamhet med organisering av stdd enligt Independent Livings idé — ett
slags personlig assistans och 1989 sléts ett avtal med Stockholms kommun om att
fortsitta 1 ordinarie verksamhet (Gough 1997). Adolf Ratzka, en av stiftarna till
STIL, har beskrivit detta som en revolution for livsmojligheterna f6r ménniskor
med funktionsnedséttning (SR, 2017).

Framvéxten av STILs avtal med Stockholms kommun foregicks av att STIL 1986
utlyste en tdvling, dir den person som haft flest olika personer fran hemtjansten pé
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besok under en manad vann. Priset var ett arskort pa Skansen. Den kvinna som
vann tivlingen hade haft 67 olika personer hemma hos sig under en ménad.

Pa Skansen fungerar det ndmligen lite annorlunda. In i apburen kommer
bara de personer som aporna godkdnner och gillar. Och arskortet skulle
ge vinnaren mojligheten att studera hur aporna pd Skansen bdr sig dt for
att forsdkra sig att bara de vardare som de gillade skulle kunna komma
in i deras bur. Och under det dret skulle man alltsa kunna studera hur

aporna klarade nanting som vi mdnniskor inte klarade. (Sveriges radio
2017a)

1987 startades ett pilotprojekt, dar 22 personer fick lov att anvinda kostnaden for
deras hemtjénst till att anstilla egen personal. Ratzka fortsitter:

Férdndringen kom ju omedelbart, det vill sdiga, for de 22 personerna var
Jju det en enorm kick i tillvaron. Vi kunde anstdlla de som vi tyckte om
och det blev ju omsesidigt sa klart, vi hade alltsd bra folk som jobbade
for oss, som vi kom bra dverens med, som forstdtt vad vi behévde, som
lyssnade till oss. Som inte kom med forutfattade meningar, eller som kom
med direktiv uppifrdan om vad som skulle géras och vad som inte skulle
goras. Och till vilka tider. Vi kunde ta med vara assistenter ut pd stan,
och vi vistades dessutom mer pa stan. Folk skulle ju kunna...kunde
dteruppta sina studier. Kunde borja tinka pa att arbeta. Det fanns folk
som borjade skaffa sig relationer. Och ndgra fa skaffade sig barn som
resultat av det hdr. (Sveriges radio 2017a)

LSS foregicks nirmast av 1985 ars omsorgslag (1985:568), vilken borjade gilla
1986 och gillde ”sdrskilda omsorger om psykiskt utvecklingsstorda m.fl.”. Denna
har kallats en rittighetslag d& personer med vissa funktionsnedsittningar skulle ha
ritt till vissa sdrskilda omsorger (Sdder, 2019). Aven andra faktorer bidrog till att
LSS senare kom att ldgga sdrskild betoning pé stod vid intellektuell
funktionsnedséattning, &ven om den ocksa riktar sig till vissa personer med mera
omfattande fysisk eller psykisk funktionsnedséttning.

Under hosten 1988 tillsattes en utredningskommitté med syfte att utreda
stodinsatser som kommuner och landsting gav ménniskor med
funktionsnedsédttningar (Dir 1988:53). I direktivet angavs att utredningens
huvuduppgift skulle vara att “’kartlagga och analysera de insatser for
funktionshindrade som gors inom socialtjdnsten samt habiliteringen och
rehabiliteringen. /.../ Om kommittén finner att det foreligger brister i
socialtjanstens och habiliteringens/rehabiliteringens insatser for dessa grupper, bor
den ldmna forslag som kan leda till forbéattringar inom omradena och som innebér
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att grupperna i framtiden bor kunna tillforsikras ett vil fungerande stod.” (Dir
1988:53) Som motivering hdnvisades till malen med statens handikappolitik:

Utgdngspunkten for handikappolitiken dr principen om alla mdnniskors
lika virde och lika rdtt. Strdvan dr att utforma samhdllet sd att det blir
tillgdangligt for alla medborgare. Inneborden av detta dr att ménniskor
med funktionshinder skall beredas mojligheter att som andra fa en god
utbildning, delta i arbetslivet, ha ett tryggt och virdigt boende, kunna
delta i olika fritids- och kulturaktiviteter och i ovrigt leva ett aktivt och
sjalvstandigt liv. Mdlet dr att uppnd full delaktighet och jamlikhet. Det
grundldggande ansvaret for att detta madl kan forverkligas avilar
samhdllet, dvs. staten, kommunerna och landstingen. (Dir. 1988:53)

[ utredningens huvudbetinkande, SOU 1991:46 Handikapp — Vilfdrd — Rdttvisa,
presenterades forslagen om stdd och service till funktionsnedsatta. Dessa forslag
kom att leda fram till att regeringen Bildt la en proposition om en ny rittighetslag:
1 propositionen foreslds att en ny rdttighetslag for personer med svara
funktionshinder infors, lag om stod och service till vissa
funktionshindrade (LSS). LSS skall ersditta lagen (1985:568) om
sdrskilda omsorger om psykiskt utvecklingsstorda m.fl. (omsorgslagen)

och lagen (1965:136) om elevhem for vissa rorelsehindrade m.fl.
(elevhemslagen). (Proposition 1992/93:159)

1994 - LSS TRADER I KRAFT

Den 1 januari 1994 borjade lagen (1993:387) om stod och service till vissa
funktionshindrade (LSS) gélla. Detta sammanf6ll 1 tid ungefar med stingningarna
av de sista stora institutionerna i landet. Lagen mgjliggjorde flera olika
hjilpinsatser varav en dr den personliga assistansen. Syftet med lagen var att
manniskor med funktionsnedséttningar skulle fa mojlighet att leva som andra
genom att 1 sa stor utstrackning som mojligt idka sjalvbestammanderatt
(Westerberg 2016). Vilka funktionsnedséttningar som avsags 1 lagen och vilka
behov som den funktionsnedsatte skulle ha ritt att fa hjdlp med kom under de
kommande aren att specificeras. For att en individ ska fa tillgédng till ndgon av
hjdlpinsatserna krivs idag att hen dels tillhér ndgon av de tre personkretsarna’, dels

! §1 LSS stipulerar inledningsvis vilka lagen riktar sig till i form av tre personkretsar eller kategorier: ”Denna lag
innehaller bestimmelser om insatser for sdrskilt stod och sdrskild service at personer

1. med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstdnd,

2. med betydande och bestdende begavningsmassigt funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder foranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom, eller
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att hen har grundldggande behov, det vill sdga behov av hjalp med kladsel, andning
(tillkom som behov i en lagidndring 1 november 2019), att inta méltider, skota
hygien, kommunicera med andra eller behov av ”annan hjélp som forutsitter
ingdende kunskaper om brukaren”. Vad som ingér 1 det sista har varit omtvistat
och foremal for en dom (HFD 2015, ref 46) 1 Hogsta forvaltningsdomstolen, se
nedan.

2.2 LAGEN OM STOD OCH SERVICE ANDRAR SKEPNAD

I detta avsnitt beskriver vi hur LSS successivt har kommit att tillimpas striktare,
bade genom att myndigheter och kommuner har gjort sndvare bedémningar av
lagtextens innebord och genom att sokanden, myndigheter och kommuner har vént
sig till domstolsvésendet for vigledning i besluten. Vi belyser ocksa hur regeringen
pa olika sétt paverkade hur 1 forsta hand Forsdkringskassan kom att luta sig mot
flera domar fran Hogsta Forvaltningsdomstolen i sin myndighetsutovning.
Sammantaget gér vi har igenom flera olika verktyg som anvénts for att minska
statens utgifter for assistansen och visar dirmed hur tillgdngen till det som stér 1
rattighetslagen LSS, mgjligheten for manniskor med funktionsnedséttningar att
leva ett liv som andra, har minskat.

RATTSPRAXIS OCH VAGLEDANDE DOMAR

LSS tradde 1 kraft den 1 januari 1994. Redan fran borjan ansags reformen dyr och
det var med knapp marginal som reformen antogs. Redan efter ett ar stod det klart
att personlig assistans, den huvudsakliga insatsen inom LSS, kostade mer dn vad
som berdknats, 3,7 miljarder 1 stillet for 2,4 miljarder (SR 2017b). 2005 var
kostnaden for statlig assistansersattning (exklusive kommunernas kostnad for
personlig assistans) 14,3 miljarder, 2015 var den 29,8 miljarder for att sjunka
kraftigt 2016 till 26,3 miljarder. Forra aret, 2020, var kostnaden 28 miljarder.
(www.assistanskoll.se/assistans-statistik.php#seven)

Som vi snart visar blev 2015 pd minga sitt en brytpunkt. 2016 inledde
Forsédkringskassan, pa direkt uppdrag fran regeringen, en tydlig offensiv mot vad
som fran regeringens sida beskrevs som en ohéllbar kostnadsutveckling. P& varen
2016 tillsattes ocksé en statlig utredning, Oversyn av insatser enligt LSS och

3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om
de dr stora och fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och dérmed ett omfattande behov av stod
eller service.”
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assistansersdttningen, dir regeringen efterfrigade en tulipanaros — forstéarkt
kvalitet, traffsdkerhet, helhetssyn och mingfald genom att sinka kostnaderna for
personlig assistans (Kommittédirekt, 2016:40). Det som hinde 2016 var att
Forsdkringskassan i 0kad utstrackning borjade tilldmpa en rad tidigare domar fran
Hogsta forvaltningsdomstolen. Fyra domar kom att starkt pdverka om och hur
ménniskor fick eller inte fick behélla sin assistansersittning fran staten:

RA 2009, ref 57.

HFD 2012 ref 41.

HFD 2015, ref 46

I en dom 1 Regeringsritten slogs fast att rétten till personlig
assistans giller endast om det avser insatser av mycket privat
karaktir, definierade som atgarder som ar mycket kénsliga for
den personliga integriteten. En sokande fick avslag pa ansokan
om personlig assistans for hjalp med att forbereda maltider.
Denna forberedande aktivitet beddmdes inte vara berittigande
till personlig assistans d& sokanden kunde &ta sjdlv — att
forbereda en maltid &r inte kdnsligt for den personliga
integriteten. Det framfordes 1 domskélen att andra dtgédrder dn
personlig assistans skulle kunna tillgodose behoven av att
forbereda maltider.

[ en dom 1 Hogsta forvaltningsdomstolen avslogs en overklagan
frdn en sokande med bindvévssjukdom och autism 1 behov av
varma bad och massage for att lindra besvéren av
bindvévssjukdomen. Dessa behov befanns inte vara
berittigande till assistansersittning utan bedomdes 1 stéllet
omfattas av Hélso- och sjukvardslagen.

I denna dom 1 Hogsta forvaltningsdomstolen gillde det en
persons tillsynsbehov och hjdlp med andningsgymnastik
foranledda av lungblodningar och andningsbesvér. Domstolen
domde att dessa behov ej beréttigade till personlig assistans
enligt LSS utan istéllet utgjorde behov som ska tillgodoses
inom ramen for Hélso- och sjukvardslagen. Skilet till domen
angavs vara att endast da det ror sig om personer med psykisk
funktionsnedséttning kravs ingdende kunskaper om personen
for att kunna tillgodose grundlidggande behov hos denne. Endast
under sddana omstidndigheter anses behov av tillsyn foreligga.
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HFD 2017, ref 27 Denna dom fran Hogsta forvaltningsdomstolen géller behov av
transport till fritidsaktiviteter. Domstolen slog fast att den tid
transport till fritidsaktiviteter tar inte ska vara berittigad till
personlig assistans, &ven om personlig assistans dr beviljad for
sjdlva utforandet av fritidsaktiviteten. Domen gjorde ddrmed
klart att &ven om en person tillhor en av LSS tre personkretsar
och har behov av stdd och service genom personlig assistans
géller detta endast sé kallad aktiv tid.

Sammantaget kan dessa domar alla forstds som del 1 en allmén trend att ifrdgasétta
och kringskara tillampningen av LSS. Beviljandet av personlig assistans for
funktionsnedsatta personers olika behov borjade foljaktligen ocksad minska
vasentligt 2015.

Antal _____ . . o Genonsnittligt
personer Utveckling assistansersattning 1994-2000 —  antal timmar
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Figur 1: Antal personer med personlig assistans beviljad av Forsikringskassan sedan 1994.
(www.forsakringskassan.se)

Utvecklingen av antal personer med beviljad assistansersittning 6kade fram till
och med 2015, varefter antalet har minskat (Figur 1). Aven 6kningen av den
genomsnittliga tiden per vecka som beviljats personer avtog efter 2015. Samtidigt
har den kommunalt beviljade assistansen okat, men inte 1 motsvarande omfattning
som minskningen av den statliga assistansersittningen (www.assistanskoll.se).
Detta kan hanforas till att kommunerna har tagit 6ver en stor del av de som sokt
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statlig assistansersittning och da funnit personlig assistans den ldmpligaste insatsen
for att tillgodose den sokandes behov av stod och service. Samtidigt har den
fordndrade réttspraxisen gjort det mojligt for kommunerna att 1 storre utstrickning
an tidigare avsla just assistansansokningar och 1 stillet erbjuda annan kommunalt
tillhandahéllen insats, t.ex. hemtjédnst eller ledsagning.

Andelen beviljade nyansokningar om assistansersittning minskade frn da
rittspraxis borjade forindras, ar 2009, frin ca 50 % till 32 % 2015. Ar 2016 var

andelen nere 1 21 %. 2017 hade andelen sjunkit ytterligare till 15 %. 2020 hade
andelen stigit ndgot igen, till 17 % (www.assistanskoll.se).

Nya ansokningar eller ansokningar om utokning ar inte de enda tillfallen da
Forsdkringskassan har tilldmpat en striktare réttspraxis. Under lang tid har beslut
om assistansersittning omprovats regelmaissigt efter tva ar, oavsett om det har skett
nagra fordndringar for den enskilde eller inte under denna tidsperiod. Dessa sa
kallade “tvaarsomprovningar” blev ocksé ett redskap att reducera antal beviljade
timmar assistansersdttning, ibland dnda ner till noll, for personer som tidigare
funnits berittigade till personlig assistans. Aven om en stor andel omprdvningar
inte ledde till indragningar sa blev, som vi strax visar, blotta risken att bli av med
sina timmar vid en tvddrsomprovning pifrestande for minga assistansberittigade.

FUSKDEBATTEN

Sedan 2001 har det skett en dramatisk forskjutning frin kommunala till privata sa
kallade “anordnare” av personlig assistans. 2001 hade 67 % av assistansberattigade
personer kommunal assistans. 2020 var den siffran 18 %. Den omvinda
utvecklingen syns for privata assistansanordnare, dér den siffran vixt fran 17 %
2001 till 71 % 2020 (www.assistanskoll.se). Denna utveckling kan 1 stor
utstrackning forklaras av att assistansberéttigade dverlag uppfattar privata
anordnares personal, till skillnad frdn kommunalt anstéllda, som mer tillgdngliga,
lyhord och som nagra vilka ger den assistansberéttigade ”en prompt service”
(Roos, 2018).

Utvecklingen av marknadsandelar dr inte utan betydelse for hur regeringar, bade
Reinfeldt-regeringen 2010-2014 och regeringen Lofvén 2014-2018, har agerat 1
forhallande till LSS och personlig assistans. Altermark (2017) driver tesen att
personlig assistans av politiker har konstruerats som ett kostnadsproblem for att
legitimera en atstramningspolitik 1 syfte att minska — de forment skenande —
kostnaderna for personlig assistans. Avgorande 1 den konstruktionen har varit att
konsekvent hdvda ett dverutnyttjande av personlig assistans, motiverat av privata
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vinstdrivande assistansbolag. Dessutom har politiker pekat pa rena bedrigerier, dér
oserifsa privata aktorer felaktigt tillskansar sig assistanserséttning for personer
som utger sig vara beréttigade till denna eller att dessa mindre nogridknade
assistansbolag helt enkelt behaller assistanserséttningen utan att tillhandahalla st6d
och service at dem som uppbaér ersittningen.

MYNDIGHETSINITIATIV

Under 2010-talet togs en rad initiativ av svenska myndigheter som kom att paverka
assistansbranschen, inte minst for privata assistansanordnare.

Tillstandsplikt for assistansanordnare infordes den 1 januari 2011. Initialt
var det Socialstyrelsen som utfiardade tillstdnden, ett ansvar som sedermera
overfordes till Inspektionen for vard och omsorg, IVO. Tillstandet provas
mot anordnarens kompetens, erfarenheter, systematiska kvalitetsarbete och
ekonomi, for att ndimna nagra omraden.

Efterskottsbetalning av assistansersittning frdn Forsakringskassan infordes
den 1 april 2016. Tidigare fick den assistanserséttningsberittigade sin
ersdttning utbetald ménaden fore da den skulle utforas. I och med
forandringen 6kade kraven pa tillganglig likviditet, 1 praktiken eget kapital,
for den anordnare som skulle utfora assistansen.

Forandrade rutiner for utbetalning av assistanserséttning dar signering med
bank-ID av individuella assistenter kravs infordes december 2016. Tidigare
skulle assistenten signera en rapport dver arbetade timmar pé papper. Genom
forandringen forsvérades rena urkundsforfalskningar i1 syfte att utkvittera
assistansersittning for assistans som aldrig utforts.

Samkorning av Forsdakringskassans register dver personliga assistenter med
timredovisat arbete fran assistansanordnare infordes varen 2017. Timmar
som ska erséttas av Forsdkringskassan méste vara utforda av registrerad
assistent

Forsakringskassan beslutade den 27 oktober 2017 att inte bevilja
assistansersittning for véintetid och beredskap eller “for tid mellan
preciserade hjdlpbehov vid aktiviteter utanfér den plats diar den personen
regelbundet vistas”. Beslutet byggde pa en dom frdn Hogsta
forvaltningsdomstolen (HFD 2017 ref. 27) som kom 1 juni, se ovan.
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I sin helhet ger dessa initiativ en bild av en strdvan att effektivisera
administrationen av assistansersittningen. Samtidigt kan flera atgirder forstds som
forsok att hoja kraven pa privata assistansanordnare, med malet att rensa ut de
minst seridsa aktorerna frdn branschen.

REGERINGSINITIATIV - FORSAKRINGSKASSANS REGLERINGSBREYV
2016 ANDRAR SCENEN

LSS ér en réttighetslag”. Det betyder att om du uppfyller vissa kriterier har du
som sOkande rdtt till stod och service. Av funktionshinderrorelsen har den stora
och stindiga 6kningen av beviljad assistansersittning forklarats med att den
speglat underliggande behov som successivt tillgodosetts. Av regering och
myndigheter har forklaringen handlat om overutnyttjande och fusk. Infor 2016
formulerade regeringen sitt regleringsbrev for Forsiakringskassan enligt foljande:

Mdl for assistansersdttningen. Forsdkringskassan ska bidra till att bryta
utvecklingen av antalet timmar inom assistansersdttningen. En god
réttstilldmpning ska sdkerstdllas och handldggningen, utredningarna och
besluten ska vara likvirdiga over hela landet och halla hog kvalitet sa att
rdtt person fdr rdtt ersdtining. Forsdkringskassan ska dven sdkerstdlla en
god kontroll for att motverka éverutnyttjande. Ddrutéver ska
Férsdkringskassan verka for att de forsdkringsmedicinska utredningarna
och ldkarutldtandena hdller hog kvalitet. (ref)

Detta regleringsbrev stillde frigan om ambitionerna med LSS pé sin spets. Genom
att dlagga Forsdkringskassan att ”bryta utvecklingen av antalet timmar inom
assistansersittningen” utan att 1 Riksdagen lagga fram forslag péd fordndrad
lagstiftning utmanandes sjdlva andemeningen med LSS — att ge vissa
funktionshindrade mdjligheten att leva som andra”.

Som en forldngning av regleringsbrevet tillsatte sé regeringen 1 maj 2016
utredningen, Oversyn av insatser enligt LSS och assistansersiittningen (SOU
2018:88). Som tidigare ndmnts hade den besparingskrav inom personlig assistans
explicit uttryckta 1 kommittédirektivet (2016:40).

Nistan tv4 ar efter Forsdkringskassans regleringsbrev beslutade regeringen genom
ansvarig minister Asa Regnér om ett “nddstopp” for Forsikringskassans
tvadrsomprovningar av assistansersattningsbeslut. Bara tre veckor tidigare hade
Forsdkringskassan beslutat om att inte bevilja assistansersattning for véantetid och
beredskap, ndgot som regeringen ocksa aterstédllde 1 och med nddstoppet.
Nodstoppet formaliserades genom lagstiftning den 1 april 2018, en lag som sade att

19



ett eventuellt dterinforande av tvaarsomprovningarna skall provas vartannat ar.
Dagarna fore lagandringen genomfordes ett byte pd ministerposten. Den 8 mars
2018 avgick Asa Regnér och ersattes av Lena Hallengren. Tv4 ar senare, pa
skriftlig fraga fran riksdagsledamot Pia Steensland (kd) den 25 februari 2020
svarade Lena Hallengren att det inte var aktuellt att ateruppta
tvadrsomprovningarna.

Tva andra hiandelser dr relevanta 1 sammanhanget. I samband med flyktingkrisen
hosten 2015, d& Sverige sag ett stort antal flyktingar soka sig till Sverige varje
vecka intervjuades finansminister Magdalena Andersson om hur den 6kade
flyktingmottagningen skulle finansieras. Hennes svar var:

Det handlar ocksd om att ddmpa kostnadsutvecklingen pd andra
omrdden ddr vi ser att kostnaderna okar, t.ex. sjukskrivningar och
assistansersdttning, ddr fanns dtgdrder i budgeten som verkligen behover
gd igenom i riksdagen nu.’

Strax efter att Lofvén ersatt Asa Regnér med Lena Hallengren i mars 2018, skildes
divarande generaldirektoren for Forsdkringskassan Ann-Marie Begler fran sin
tjinst av socialminister Annika Strandhéll. Begler hivdade sjélv att hon var ett
bondeoffer i Socialdemokraternas valrérelse (DN, 180520), da hon varit for
framgangsrik 1 att genomfora regeringens egna instruktioner i regleringsbreven till
Forsakringskassan. Bade sjukforsdkringen och assistanserséttningen var foremél
for alltmer restriktiva beddmningar.

REGERINGENS UTREDNINGAR FORTSATTER

Den 28 juni 2018 tillsatte regeringen en utredning om yrkesrollen personlig
assistent (SOU 2020:1), vilket kan tydas som att fenomenet personlig assistans inte
forsvunnit frin dagordningen. Runt 100 000 assistenter arbetar 1 Sverige, varav tva
tredjedelar 1 privata bolag och 25 % inom kommunal organisation (&terstoden &r
direktanstéllda av enskilda assistansberittigade). Det som kdnnetecknar branschen,
rapporterar utredningen 1 januari 2020, ar dess daliga villkor, ett uttalat behov av
kompetensutveckling och krav pa kollektivavtal.

Efter tidigare nimnda forldngda tid samt dndrade direktiv redovisades utredningen
Oversyn av insatser enligt LSS (SOU 2018:88) den 10 januari 2019. Flera av
utredningens forslag till forandringar av LSS mottes av en massiv kritik fran

2 https://assistanskoll.se/20151023-Finansministern-vill-spara-assistansersettning.html
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funktionshinderrorelsen, fraimst av ett forslag om att ersétta assistans for barn med
en kommunalt finansierad och organiserad insats kallad ”personligt stod till barn”.
Regeringen gjorde inga omedelbara ansatser till att fordndra LSS 1 enlighet med
utredningen, utan beslutade drygt ett ar senare att skicka utredningen pa remiss i
juni 2020. Remissvaren fran funktionshinderrorelsen har varit fortsatt kritiska.

Vad som mojligen antyder en dndrad syn pa personlig assistans dr att regeringen i
januari 2020 beslot utreda en 7starkt rétt till personlig assistans” (Dir 2020:3).
Direktiven pekade ut 6nskvirda dndringar gillande egenvérdsinsatser, tillsyn och
det s kallade fordldraansvaret samt hur rétten till personlig assistans skulle kunna
stiarkas. Utredningen ar annorlunda 1 sina direktiv jamfort med utredningen
Oversyn av insatser enligt LSS frén 2016 i det att den #r snivare i sina direktiv och
pagér under kortare tid. Denna utredning har 1 skrivande stund inte redovisats.

Forsdkringskassan dr den myndighet, tillsammans med landets 290 kommuner,
som &r den frimsta aktdren som berdrs av utredningarnas resultat. Siledes ar det
logiskt nér regeringen den 28 oktober 2021 gav ett uppdrag till Forsdkringskassan
om att ta fram ett kunskapsstod at handlaggare betrdffande personlig assistans.
Syftet uttrycks som att ”ta fram rutiner for verksamheten som bygger pa bésta
mojliga kunskap och erfarenhet och kan bidra till att myndighetens bedomningar
och beslut blir mer transparenta och begripliga for den enskilde” (Regeringen,
S2021/07149). Uppdraget ska avrapporteras den 30 juni 2022. Aven hér &r
uppdraget kraftigare avgriansat bade 1 tid och 1 omfattning.
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Figur 2: Sammanfattande tidslinje 6ver redovisade hiindelser.
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2.3 FUNKTIONSHINDERRORELSENS REAKTIONER

Funktionshinderrorelsen, ett begrepp som egentligen ddljer en spretig blandning av
olika forbund och foreningar vilka ibland har samma mal och ibland inte har det,
har, vilket visats tidigare i rapporten, en lang tradition av att pa olika sétt forsoka {4
igenom sina budskap och skapa bittre forutsittningar och livsmojligheter for
ménniskor med funktionsnedsittningar 1 Sverige.

Det faktum att kunskapen om livsvillkoren for ménniskor med kombinationer av
flera funktionsnedséttningar inklusive intellektuella funktionsnedsittningar varit
lag skapade under aren da LSS-utredningen 2016-2018 var pagéende en oro for att
utredningens oversyn skulle forbise de behov som méinniskor med flera och/eller
omfattande funktionsnedsittningar har. Darfor avsatte flera sa kallade
“handikapporganisationer” medel under de ar da utredningen pagick for olika
forskningsprojekt. STIL finansierade studierna Konsekvenser av indragen
assistans-ersdttming: En studie om medikalisering och hur kostnader skiftar fran
samhdillet till brukaren och dess anhoriga (Ndasman, 2016) samt 'Det handlar om
miljarder’ En metod-analys av hur assistansfusket bedoms av svenska myndigheter
(Altermark och Nilsson, 2017). RBU finansierade Den personliga assistansens
alternativkostnader (Knutsson, 2017). Bengt Westerbergs rapporter Personlig
assistans — hotad frihetsreform? (Westerberg, 2016) samt Personlig assistans — en
kritisk granskning av regeringens direktiv till LSS-utredningen (Westerberg, 2017)
fick stod frén flera brukar- och anordnarorganisationer.

Vilhelm Ekensteen dr en av den moderna funktionshinderpolitikens
forgrundsgestalter tillsammans med STIL:s Adolf Ratzka. Bengt Westerberg,
tidigare partiledare for Folkpartiet och som socialminister i regeringen Bildt 1991 -
1994 den som drev fram LSS &r en annan nyckelperson. Westerberg var och ér
fortfarande mycket aktiv 1 funktionshinderrorelsen och har ofta deltagit 1 debatten
kring vérdet av personlig assistans, ndgot ocksd Ekensteen gjorde fram till sin dod
hosten 2021. Westerberg har onekligen fortsatt att vara en framtradande forkampe
for LSS, men under 2017 och 2018 intensifierade olika
funktionshinderorganisationer sina anstringningar for att st upp for virdena i den
personliga assistansen.

FUNKTIONSHINDERRORELSENS DEMONSTRATIONER 2017-2018

Internationella funktionshinderdagen instiftades av FN ar 1992. 3 december
faststilldes som datum. Under de forsta cirka 15 aren uppmérksammades dagen
inte 1 ndgon stor utstrackning 1 Sverige. Frdn 2016, som markerade tiodrsjubileet
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for FN:s konvention om réttigheter for personer med funktionsnedséttning, har
uppméirksammandet vaxt. Fore 2016 hade hogtidlighallandet av internationella
funktionshinderdagen huvudsakligen handlat om att exempelvis uppméarksamma
personer som pa nagot sétt gjort ndgot bra for ménniskor med
funktionsnedséattning. Exempel pa detta dr St Julianpriset som delats ut 1
Stockholm sedan 2014 och Ostersunds kommuns tillgéinglighetspris som delats ut
sedan 2009.

Den 3 december 2016 holl flera organisationer inom funktionshinderrorelsen
samordnade demonstrationer pé olika orter 1 landet under rubriken "En dag for
alla". Sveriges television rapporterade pé lokal-tv, bland annat fran Jonkoping. [
texten pad SVT:s hemsida anges att det dr de tuffare tolkningarna av LSS-lagen och
hoten om indragen assistans som har fitt ménniskor med funktionsnedséttningar
“att agera” (SVT 2016). I Uppsala talade foretrddare for RBU, FUB och JAG och
samma dag holls manifestationen i Stockholm f6r forsta gdngen p4 Norrmalmstorg.
Dit har 3 december-manifestationen dtervént varje ar sedan dess.

Péafoljande ar, 2017, hade omfénget vuxit, och det hade dven det mediala intresset.
Sveriges television rapporterade pé riksnyheterna att demonstrationer var anmélda
pa 21 orter 1 landet. Det var forsta gngen Internationella funktionshinderdagen
markerades pa ett s omfattande sétt 1 Sverige. Anledningen till engagemanget och
intresset angavs vara de upplevda hoten mot LSS. Flera redaktioner bevakade de
lokala manifestationerna. I Eskilstuna intervjuades en pappa som ocksa arbetade
som assistent till sitt eget barn. I intervjun lyfter han fram oron for att den da
pagaende utredningen om anhorigassistans skulle resultera i en rapport 1 vilken
denna fGreslds begrinsas. ’[1] sa fall blir jag arbetslos samtidigt som regeringen
tvingar in frimmande ménniskor 1 vart hem”, sdger han (SVT 2017a).
Nyhetstexten avslutas med att fordldern beskriver hur fordldrar som ar assistenter
at sina barn pdverkats av ”fuskdiskussionerna”:

En mamma som dr personlig assistent dt sin son berdttade nyligen hur
hon kéinner sig som en brottsling efter att hon fdtt hora att hon bara gar
hemma och inte gor ndgonting, sd nu tar hon bort assistansen for sin son
och tar ett nattjobb i stdllet sa hon kan skéta sonen pa fritiden, det dr nog
det forsta fallet diir nagon frivilligt avsdger sig assistans. (SVT 2017a)

Att avgora huruvida beréttelsen ovan avser ndgot som verkligen skett eller inte
ligger inte 1 den hér rapportens uppdrag. Det som é&r intressant att lyfta i detta
sammanhang dr den dndrade ton som framtrader, dar en nyhetsrapporterande
artikel podngterar de upplevda foljderna av den si kallade fuskdebatten och
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avslutas pa detta sitt. SVT hade dven en reporter pa plats pd Norrmalmstorg och
sdande direkt darifrdn (SVT 2017). Flera forbund, bland andra Unga
rorelsehindrade, DHR, RBU, Funktionsratt Sverige, STIL, Lika Unika, JAG och
Neuroforbundet, hade samlat foretrddare och medlemmar pa Norrmalmstorg.

I efterhand har Maria Persdotter, RBU:s davarande forbundsordforande, beréttat att
som mest samlade manifestationen 16 forbund under gemensam paroll (Persdotter
2021). Persdotter har lyft fram att manifestationerna fungerat som en samlande
kraft som “vécker en kampvilja” och ”ar mobiliserande och ger kraft till de som &r
dar” (Persdotter 2021) och visar hur hon upplevt att de fungerat stddjande inét sett,
och utét sett, genom medierapporteringarna, skapat uppmérksamhet for LSS-
frdgorna.

2018 var valér, ndgot som syntes tydligt 1 den 6kade intensiteten i
funktionshinderrorelsens utatriktade aktiviteter under aret innan. I juli 2017 slidppte
RBU dessutom en annonsserie som véckte stort intresse. Med svarta versaler mot
vit botten presenterades kortfattat statistik kring livsvillkoren f6r ménniskor med
funktionsnedséttningar. 1 av 10 far duscha”, 1 av 10 far dta”, 1 av 10 far gd pa
toaletten” (Pressmachine 2017). Med detta asyftades att det vid denna tid var
ungefir en sdkande av tio som fick personlig assistans beviljad av
Forsdkringskassan. Annonserna spreds 1 flera stader 1 Sverige. I Stockholm syntes
de huvudsakligen pa reklamytor 1 busskurer och pa tunnelbanestationer. Enligt
uppgifter frin RBU tog dgaren av reklamytorna foretaget Clear Channel inte nagot
betalt for att uppléta platsen at annonsserien (Persdotter 2021), ndgot som visar pa
att frigan om LSS pa nagot satt hade uppnatt en slags sarstillning 1 samhillet vid
denna tid.
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Kapitel 3

VAD HANDE - EN POLITISK KURSANDRING I EN
FORVALTNINGSMASSIG STROMNING

I detta kapitel diskuterar vi hur hdandelseutvecklingen for personlig assistans som
redovisats 1 foregéende kapitel kan studeras 1 ljuset av en forvaltningskultur 1
forandring. Vi gar ocksé kritiskt igenom Forsdkringskassans analys av varfor
antalet assistansberittigade minskade kraftigt fran och med 2016. Avslutningsvis
lamnas en mer 6ppen reflektion kring vilka ekonomisk-organisatoriska
konsekvenser man kan utldsa ur redovisat handelseforlopp.

3.1 FORVALTNINGSKULTUR I FORANDRING

Naér vi 1 denna rapport beskriver en rad olika hindelser och beslut som berér LSS
och utvecklingen inom personlig assistans finns det anledning att sitta in dessa 1 ett
storre sammanhang av forvaltningsmaéssig praxis. Personlig assistans har utvecklats
parallellt med en syn pa styrning och ledning av offentliga verksamheter som ar —
precis som tilldimpningen av LSS-reformen — stadd 1 stindig fordndring.

Sedan 1980-talet har flera vastldnder alltmer kommit att anamma styr- och
ledningsprinciper som ldnge praglat privat vinstdrivande verksamheter.
Fragmentering, resultatfokus, konkurrens, métning och jimforelse har varit
drivande 1 hur offentliga verksamheter har effektiviserats. Den svenska
utvecklingen av detta fenomen, allmént kdnt som ”New Public Management”
(NPM), har Karlsson (2017) sparat sa langt tillbaka som 1950-talet. Han kopplar
den hart till en pragmatisk socialdemokratisk reformering av svensk vélfard under
1950-, 1960- och 1970-talen.

Niar NPM kommer pa tal kan det vara bra att pAminna sig om en organisations tva
utmaningar. Den ena ir att gora saker rdtt, den andra att géra rdtt saker (Drucker,
se t.ex. 2006). Att gora saker ritt dr en friga om verksamhetsstyrning och
arbetsledning. Att gora ratt saker ar tviartom en ledarskapsfraga. Kopplat till
offentlig forvaltning kan foljande citat illustrera utmaningarna som NPM har att
tackla:
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While it would be foolish to argue that there is a complete indifference to
the content of policy in New Public Management, the emphasis is
certainly on the efficient execution of the laws rather than on making the
best laws. (Peters, 2017:607)

Tittar vi ndrmare pa hur NPM definieras, Hood (1991) utgdr en klassisk
utgangspunkt for det, sa ser vi ett antal sidrdrag:

e sjdlvstindiga opolitiska forvaltningschefer;

e prestationsmétning dr central med utgangspunkt i kvantifierbara mél och matt;
e resultatansvar pa lokal niva;

e uppdrag fordelat pd manga aktorer;

e utpridglad konkurrens;

e privat sektor ar forebild,

e ckonomisk aterhallsamhet och arbetsdisciplin prioriterat.

Har framtrdder tydligare pa vilka grunder Peters (2017) kan hiavda att NPM
fokuserar genomforandet av politik snarare dn formandet av politik. NPM éar och
har ldnge varit kritiserat och ett annat uttryck for denna kritik &r t.ex. Powers
(1997) tes om “granskningssamhéllet” och dess underliggande brist pé tillit och
fortroende for méanniskor att bidra till att demokratiskt beslutade mélsattningar
efterstrdvas. Mitning och kontroll blir ett sjdlvindaméal och urholkar fértroendet
for samhéllets valfardssystem.

Pollitt och Bouckaert (2011) har karaktériserat utvecklingen med tre olika
modeller, NPM, New Weberian State (NWS) och New Public Governance (NPG).
De forekommer 1 olika skepnad 1 olika l&dnder och &r historiskt betingade, men de
kan ocksé forstds som olika komponenter snarare én distinkta och absoluta
modeller. Inom NPM rdder en tydlig fordelning av ansvar och uppgifter mellan
politiker och tjdnstepersoner, 14s myndigheter och forvaltningar. Politiker sétter
upp mal och sjélvstindiga aktorer genomfor politiska mélsittningar och hills
ansvariga for att si sker. I modellen NWS ir politikern narmare praktiken och styr
savil generellt som 1 detalj. Hér blir forvaltning och myndighet snarare politikerns
forlangda arm 1 utférandet av politikens vilja, 1 stort och smétt. Inom NPG é&r bade
politik och forvaltning méklare mellan olika intressen. Politikernas roll ar tydligare
uttryckt som den roll dir avvdgningar for samhéllet 1 sin helt gors.

I dessa tre modeller gir det att se spér av tre, vad som ibland kallas, ekonomisk-
organisatoriska styrmekanismer. Styrningen kan ske pd marknadsméssiga
principer, ddr producent och konsument enas om en transaktion genom att komma
overens om vad som kops eller siljs och till vilket pris detta sker. Det krdvs da en
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definierad avgrinsning av vad som ska utbytas. Mitning och jamforelse blir
nodvindiga aktiviteter eftersom séljaren konkurrerar med andra siljare, mellan
vilka koparen viljer vem denne ska handla med. Det finns hir ocksa en
byrakratiserad styrmodell, dér politikern bestimmer vad som ska goras och
forvaltningsorganisationen utfor detta genom att fatta beslut som foljer uppsatta
strukturer, regler och rutiner. Den tredje styrmekanismen &r fortroende och tillit —
genom att lita pd professionella aktdrers kunskap och kompetens minskar behovet
av detaljerade instruktioner och kontroller (jfr Powers, 1997 och hans
observationer om ett tilltagande granskningssamhélle).

2016 initierade regeringen Tillitsdelegationen, dar uppdraget var att sprida kunskap
om tillitsbaserad styrning inom svensk offentlig sektor. Initiativet kan forstds som
en motreaktion pé den tilltagande fokuseringen pa konkurrens, méitning och
granskning associerat till NPM. Viktiga delar 1 idén om tillitsbaserad styrning &r att
minska detalj- och incitamentsstyrning och 1 stillet frigéra professioners och
praktikers vilja och formaga att géra det basta med tillgidngliga resurser genom att
ge dem fortroende att gora sa. Rothstein (2018) pekar pd hur NPM har sin bas 1
principal/agent-teorin och utgdr en ”social filla” att forsoka méta kvantitativa
prestationer baserat pd kunskap som den som mater inte har. "Fangarnas dilemma”
ar en modell som ofta anvénds for att illustrera hur bristande fortroende mellan
parter leder till att alla far det simre. Tillitsbaserad styrning bottnar mer 1
organisationsforskningens begrepp om sociala normer, organisationskultur,
ledarskap och fortroende.

Vi ser hir ett forvaltningsorganisatoriskt forlopp dér en hog grad av byrékratisering
och detaljplanering under 1980- och 1990-talen successivt ersattes med
marknadsrelaterade mekanismer 1 syfte att effektivisera en ineffektiv offentlig
sektor. Fragmentering, konkurrensutsittning, kostnadseffektivitet och jamforelser
kom att std 1 forgrunden. LSS och personlig assistans utformades mer som en
’spelplan” for personer 1 behov av stdd och service pa grund av sin
funktionsnedséattning, diar deras motspelare var assistansanordnare med, initialt, fri
etableringsritt och en till synes oinskrankt tilltro till marknadskrafterna. Nar
méinniskors behov av stdd och service 6kade och antalet personer som beviljades
assistansersittning steg var forklaringen frén staten fusk och dverutnyttjande
snarare @n att det fanns ett sedan lange uppdamt behov av hjilp som nu successivt
kom att tillgodoses.
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3.2 MINSKAT ANTAL ASSISTANSBERATTIGADE -
FORSAKRINGSKASSANS ANALYS

Forsdkringskassan fick 2020 1 uppdrag av regeringen att utreda orsakerna till varfor
antalet assistansberittigade personer hade minskat sedan 2015. Den egna analysen®
av anledningarna kretsade kring forédndrad rittspraxis, ur vilken en snivare syn pa
ritten till personlig assistans viaxte fram. Vad som utgér grundldggande behov av
personlig assistans, sdsom “ingdende kunskaper om den funktionshindrade”
(endast giltigt vid psykisk funktionsnedsittning) och vad som dr grundlaggande
behov av egenvard (inget, det aligger sjukvirden) fordndrades genom
domstolsprovning. Dessa forandringar, bland flera andra (se ovan) hade 1 sin tur
stort genomslag pa antalet assistansberittigade da tvadrsomprévningar av tidigare
beslut gjordes — ménga fick nu avslag med hénvisning till denna forédndrade
rattspraxis.

Analysen anldgger ett strikt rittsligt perspektiv pa speglar vil den beskrivning som
ges av berdrda personer inom funktionshinderrorelsen. Analysen ar dock inte utan
brasklappar. Att myndighetens handlaggare och beslutsfattare kan paverkas av
annat an lagstiftning och domstolars uttolkning av denna gors klart:

Vid sidan om rdittslig styrning kan det dven forekomma indirekt styrning
av verksamheten genom dokument som formellt inte bendmns styrande
och stédjande dokument, eller genom administrativa styrdokument och
liknande. Det kan rora sig om informella direktiv om att prioritera vissa
drendeslag, eller paminnelser om att beakta vissa fordndringar i de
styrande dokumenten. Vidare kan det aldrig uteslutas att
produktionsprocesser och beslutsmallar eller liknande dokument medfér
oavsiktlig styrning. Dessa olika former av styrning faller utanfor dmnet
for denna rapport. Det gdr inte heller att avgéra om sddana faktorer har
pdverkat antalet mottagare utan att det genomfors ytterligare
undersékningar. Sadana undersékningar har dock inte varit méjliga att
gora i denna rapport. (Forsdkringskassan, 2020)

En sak som dr i6gonfallande franvarande 1 Forsidkringskassans analys ér det
obestridliga faktum att minskningen av antalet assistansberittigade startade i och
med att regeringen 2016 uttryckligen krivde att 6kningen av beviljade

3 https://www.forsakringskassan.se/wps/wcm/connect/f766dad4-ffd7-4c72-ae9b-
6f420a2603f9/analys-av-minskat-antal-mottagare-av-assistansersattning-svar-pa-regeringsuppdrag-dnr-
001381-2020.pdf?MOD=AJPERES&CVID=

28


https://www.forsakringskassan.se/wps/wcm/connect/f766dad4-ffd7-4c72-ae9b-6f420a2603f9/analys-av-minskat-antal-mottagare-av-assistansersattning-svar-pa-regeringsuppdrag-dnr-001381-2020.pdf?MOD=AJPERES&CVID=
https://www.forsakringskassan.se/wps/wcm/connect/f766dad4-ffd7-4c72-ae9b-6f420a2603f9/analys-av-minskat-antal-mottagare-av-assistansersattning-svar-pa-regeringsuppdrag-dnr-001381-2020.pdf?MOD=AJPERES&CVID=
https://www.forsakringskassan.se/wps/wcm/connect/f766dad4-ffd7-4c72-ae9b-6f420a2603f9/analys-av-minskat-antal-mottagare-av-assistansersattning-svar-pa-regeringsuppdrag-dnr-001381-2020.pdf?MOD=AJPERES&CVID=

assistanstimmar skulle brytas. Det dr ocksé tydligt att merparten av domsluten som
myndigheten hirleder fordndrad rittspraxis till fattades innan 2016. Praxis har
mojligen forandrats fore 2016, men har bevisligen fatt genomslag forst efter
regeringens regleringsbrev till Forsidkringskassan 2016.

Till detta kan ldggas regeringens senaste uppdrag till Forsdkringskassan 1 fragan
(Regeringen, S2021/07149). Myndigheten ska ta fram ett kunskapsstod at
handliaggare betraffande personlig assistans i form av “rutiner for verksamheten
som bygger pa biasta mojliga kunskap och erfarenhet och kan bidra till att
myndighetens beddmningar och beslut blir mer transparenta och begripliga for den
enskilde.” Uppdraget kan te sig behjartansvirt, men adresserar inte eventuella
problem som uppstar genom att myndigheten sjélv formar synsétt och normer for
hur bedomningar ska goéras som leder till att lagens ambitioner asidosétts, utan att
for den skull ndgon gér emot lagtextens ordalydelser.

3.3 EKONOMISK-ORGANISATORISKA KONSEKVENSER AV
HARDARE RATTSPRAXIS

Forsédkringskassans myndighetsutovning foljer forvaltningsmissiga och réttsliga
principer nér olika mél 1 Hogsta forvaltningsdomstolen lett till ett fortydligande av
lagens innebord. Ovan angivna fall har reducerat antalet situationer som LSS
bedoms vara tillamplig for. Om det likvil funnits behov av stdd och service hos
den sokande av assistansersittning maste da detta behov tillgodoses pé annat sitt,
med stdd av annan lagstiftning. Hilso- och sjukvardslagen och Socialtjanstlagen
tillampas 1 stéllet for LSS, vilket praktiskt innebér att delar eller allt av det som den
personliga assistenten kunnat hjédlpa den assistansberittigade med som en
konsekvens kommer att utforas av en annan person, eller flera andra personer.
Andemeningen med den personliga assistansen som en sammanhéllen insats, dér
den enskildes behov av stdd och service tillgodoses 1 stunden — i akt och mening att
gora det mojligt for den assistansberitttigade att leva ett liv som andra — nu bryts
isar och delas upp pa flera huvudmén och personer.

Denna fragmentering av insatsen personlig assistans kan ges en
transaktionskostnadsteoretisk forklaring. Transaktionskostnader uppstér da tva
eller fler interagerande parter ska triffa en 6verenskommelse om ett utbyte, t.ex.
mellan nedlagd tid av en personlig assistent och en bioupplevelse for den
assistansberittigade. Om biobesoket foregds av ndgon slags egenvard kan det med
den fordndrade réttspraxisen innebéra att den hjdlp med egenvard som den
assistansberittigade behover ska utforas av en kommunalt eller regionalt anstélld
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skoterska. I forldngningen innebér det att livet for den assistansberittigade kommer
att praglas av en strid strom av planerade moten och insatser dir varje mote
innebér en 6verenskommelse med en unik motpart. Maltiden och duschen fran
hemtjénstpersonal, transporten med fardtjénstpersonal, fritidsaktiviteten med
ledsagaren och egenvarden med sjukvardspersonal. Nér den personliga assistansen
uteblir, dd kommer individen att f& kimpa for alla enskilda delar av sitt liv och fa
se det upphackat 1 brottstycken. Livet kommer att definieras av enskilda instansers
isolerade uppdrag, bedomning och beslut och kommer inte att ge individen
”mdjlighet att leva som andra” (§5, LSS).

Tittar vi pa det hér ur ett produktionskostnadsperspektiv framtrdder bilden av en
sndv ekonomisk analys dnnu tydligare. Vi hdvdar att de offentliga utgifterna for
personlig assistans inte speglar nettokostnaden for insatsen. Nettokostnaden utgors
av vardet pa de resurser som forbrukas minus de kostnader som skulle forbrukats
om den personliga assistansen inte beviljades (se t.ex. Knutsson, 2017b om den
personliga assistansens alternativkostnader). Nér kritiken mot den stora utgiften
som assistansersittningen utgor 1 statsbudgeten gloms detta bort. De enda
kostnaderna som ”’syns” dr de dér det finns en motsvarande utgiftspost 1 budgeten
och det sker en utbetalning ur statskassan. Den otympliga livssituation som ar
konsekvensen av utebliven assistansersdttning kostar ocksa, men den bokfors inte.
Den kostar 1 termer av sénkt livskvalitet nér livet mdste minutplaneras for att t.ex.
passa hemtjdnstpersonalens tjanstgoring eller nér livet endast kan levas inom
lagenhetens fyra viggar. Den kostar genom andras uppoffringar — anhoriga tvingas
arbeta mindre eller sluta helt vilket medf6r forlorade arbetsinkomster. Det hér ar
exempel pa kostnader som aldrig syns som en utgiftspost inom négon offentlig
forvaltning. Indragen assistanserséttning starker statskassan men lagger Gver
kostnaden pé andra.

30



Kapitel 4

MALKONFLIKTEN I LSS — EN FRAGA OM
OMSESIDIGT BRISTANDE FORTROENDE

I var beskrivning visar vi en utveckling over tid dir LSS och personlig assistans 1
grunden reformerade svensk funktionshinderpolitik. Reformen har m&tt motstand
sedan start och varit foremal for en rad atgérder.

4.1 FRAN KONKURRENS TILL REGLERING — MEN INGEN TILLIT

Utvecklingen kan gestaltas och forstas enligt tabell 1 nedan. Personer i behov av
personlig assistans erbjods fran och med 1994 att sjilv vélja assistenter och kunde
via en praktiskt taget fri etableringsritt och konkurrens for assistansanordnare och
en specialanpassad arbetsritt vid behov byta bade anordnare och assistent smidigt,
snabbt och efter egna preferenser. Forgrundsgestalterna inom personlig assistans,
Vilhelm Ekensteen och Adolf Ratzka, har genom sina vittnesmal fran 60- och 70-
talets Sverige sagt oss att det var rdtt sak att gora.

Tabell 1. Utvecklingen av styrlogik och politisk och forvaltningsméssig fokusering.

Overordnad
Konkurrens Regler Vérderingar (tillit)
Fokus styrlogik
Gora saker ritt
(produktivitet) 2016
Gora ratt saker
?
(effektivitet) 1994 20227

2016 kulminerade flera drs strdvan att strama at det regelsystem som omgéardar
LSS och personlig assistans, bade vad géller vilka bedomningsgrunder som géller
vid ansokan om assistansersittning och vad géller vem som fér anordna personlig
assistans och hur det konkret ska goras och administreras. Under dessa ar har fokus
legat pa att gora saker rdtt — och hushéllning med skattepengar har stillts framfor
funktionsnedsattas ritt till personlig assistans. Regeringens utredningsdirektiv till
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utredningen Stérkt rétt till personlig assistans (Direktiv 2020:3) kan ses som ett
forsok att framover justera lagstiftningen for att motverka de rittsliga
konsekvenser som ovan redovisade domar 1 Hogsta forvaltningsdomstolen fort
med sig.

Som synes, mycket har hint med LSS och insatsen personlig assistans och likvil
har étskilliga detaljer uteldmnats i den hér rapporten. Det som kan skonjas indirekt
1 rapporten dr det faktum att regering och myndigheter under 1ang tid har saknat
fortroende for assistansanordnare och minniskors beskrivningar av sina behov. Det
star ocksa klart att personer med behov av stod och service 1 form av personlig
assistans har forlorat fortroendet for regering och Forsdkringskassan och béavar for
vad framtiden har 1 sitt skote. En tillitsbaserad styrning av rétten till personlig
assistans ter sig fjirran.

4.2 FRAMAT —MOT VAD?

Att tdnka att ménniskor utifrin gemensamma overenskommelser kan halla samman
ett samhélle ar en respektingivande tanke. Ménniskor kommer 1 olika tappning,
med olika vérderingar, 6nskemal, krav och behov. Vi har hir forsokt ge en bild av
hur en grupp ménniskor, funktionsnedsatta personer tillhorande en av LSS tre
personkretsar, har fétt sina behov av personlig assistans ifrdgasatta. Dessa personer
finns och behdver hjélp 1 sin livsforing, men de resurser som krivs for att kunna
hjdlpa dessa méinniskor dr begransade. Minga andra grupper gor ansprak pa
samhdllets resurser. Men de politiska ambitioner som 14g till grund f6r inforandet
av LSS 1994 var hoga.

V1 har kunnat visa hur kostnadsokningar och fusk har lett till ett ifrdgasittande av
den personlig assistansen. Ifragaséttandet har lett till ett antal domar som
tydliggjort hur LSS ska tillampas, vilket 1 sin tur har lett till att mdnga méanniskor
blev av med, eller aldrig fick, assistansersattning fran Forsdkringskassan. Dessa
ménniskor hdnvisades 1 stéllet till andra offentliga instanser — kommunens
socialtjanst eller regionens hilso- och sjukvérd — for att fa sina behov
tillgodosedda. Kostnaderna har minskat for statens assistanserséttning, men
personerna med behov av stéd och service for att kunna leva som andra som inte
beviljats assistansersittning har fatt se sina liv uppstyckade och schemalagda.
Fragmenteringen ser idag ut att stivjas ndgot, men LSS och personlig assistans ar
fortsatt foreméal for utredningar och ifrdgasiattanden. Regeringen,
Forsdkringskassan och kommunerna har alltjamt att ta stdllning till hur behoven
hos funktionsnedsatta ska tillgodoses.
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