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1. Bakgrund

Funktionsratt Sverige, Lika Unika, Unga med synnedséttning och
Forbundet Unga rorelsehindrade, har med anledning av regeringens
tillsatta 6versyn av den statliga assistansersattningen och LSS (Dir
2016:40), organiserat en arbetsgrupp. Gruppen bestar av
representanter fran en bredd av den svenska funktionshinders-
rorelsen, som parallellt med den statliga 6versynen har bedrivit en
lopande rapportering av angeldgna fragor som ror LSS samt tagit
fram egna, gemensamma stillningstaganden i centrala fragor.

Funktionsratt Sverige respektive Lika Unika har haft varsin expert i
den statliga utredningen. Som enda representanter for mottagare av
LSS-insatser, dr de utsedda att representera alla forbundsmedlemmar
och har arbetsgruppen till sitt stod for att kunna samla och férmedla
den méngfald av behov som LSS ar tankt att fylla.

Arbetsgruppens ambition har varit att i dialog med andra
organisationer som foretrdder rattighetsbarare inom LSS, samla och
formedla erfarenheter och synpunkter fran hela malgruppen for LSS.

Arbetsgruppen lamnar harmed f6ljande stédllningstagande avseende
insatsen Radgivning och annat personligt stod LSS 9 § p.1



Radgivning och annat personligt stod enligt 9 § 1:
Rad och stod handlar om radgivning och stod frdn en person som har
sdrskilda kunskaper om problem och livsbetingelser f6r manniskor
med stora och varaktiga funktionshinder.

2. Principiella utgangspunkter

Vart stédllningstagande utgar fran foljande principiella
utgdngspunkter vilka baseras pa gallande lagar och konventioner:

LSS, Lag om stod och service till vissa funktionshindrade

LSS, (1993:387) faststiller i 5 § att verksamhet enligt denna lag skall
framja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhallslivet
for de personer som omfattas av lagen. Malet skall vara att den
enskilde far mojlighet att leva som andra. Lagen foreskriver vidare i
6 § att verksamheten enligt denna lag skall vara av god kvalitet och
bedrivas i samarbete med andra berérda samhéllsorgan och
myndigheter. Verksamheten skall vara grundad pa respekt for den
enskildes sjdlvbestimmanderatt och integritet. Den enskilde skall i
storsta mojliga utstrackning ges inflytande och medbestammande
over insatser som ges. Kvaliteten i verksamheten skall systematiskt
och fortlopande utvecklas och sdkras.

Konventionen om rittigheter for personer med
funktionsnedsittning

UNCRPD, konventionen om réttigheter for personer med
funktionsnedsattning, som Sverige tilltrddde genom riksdagsbeslut i
december 2008 !, faststller i artikel 19 rdtten att leva sjilvstandigt
och att delta i samhaillet.

Konventionsstaterna erkdnner lika ritt for alla personer med
funktionsnedsattning att leva i samhéllet med lika valmojligheter
som andra personer och ska vidta effektiva och &ndamalsenliga
atgarder for att underlétta att personer med funktionsnedséttning
tullt dtnjuter denna ratt och deras fulla inkludering och deltagande i
samhadllet, bl.a. genom att sdkerstilla att:

1 Prop 2008/09:28
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a) personer med funktionsnedséattning har mojlighet att vilja sin
bosattningsort och var och med vem de vill leva pa lika villkor som
andra och inte &dr tvungna att bo i sdarskilda boendeformer,

b) personer med funktionsnedsittning har tillgang till olika former
av samhadllsservice bade i hemmet och inom sérskilt boende och till
annan service, bl.a. sddant personligt stod som dr nodvandigt for att
stodja boende och deltagande i samhadllet och for att forhindra
isolering och avskildhet fran samhallet.

Konventionen faststéller i artikel 20 rétten till personlig rorlighet.
Konventionsstaterna ska vidta effektiva dtgarder for att sakerstélla
personlig rorlighet med storsta mojliga oberoende for personer med
funktionsnedsittning, bl.a. genom att:

a) underldtta personlig rorlighet for personer med
funktionsnedsattning pd det sétt och vid den tid de sjédlva viljer och
till overkomlig kostnad,

b) underlitta tillgdng for personer med funktionsnedséttning till
hjdlpmedel av kvalitet och andra former av assistans och annan
personlig service, inklusive genom att gora dem atkomliga till rimlig
kostnad.

Sammanfattning

Sverige har hoga ambitioner att tillgangliggora en anstandig
livsmiljo dar alla ménniskor har samma grundldggande rattigheter
att leva ett gott liv under egen frihet. Flera av dessa grundldggande
principer manifesteras i internationella konventioner samt fastslas
tydligt i flera nationella lagar. Sverige har dessutom ett historiskt arv
att forvalta genom att vara ett av de forsta lander som pa allvar
uppmaédrksammade under vilka omstdndigheter personer med olika
funktionsnedséttningar levde i stora institutionsmiljoer. Med
normaliseringsprincipen, d.v.s. att kunna leva som andra i frdga om
maénskligt varde, levnadsvillkor och meningsfullhet, paborjades ett
reformarbete som Sverige som nation har all anledning att vara stolt
over. LSS har konstruerats som en rittighetslag vilken ska
tillforsdkra de individer som omfattas relevanta insatser. Eftersom
lagen syftar till att sdkerstilla de individuella behoven sa mdste
utgdngspunkten vara att lagen ska tillimpas utifran den enskildes
unika behov.
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Under senare dr har den faktiska rattstillampningen av LSS,
inklusive 9 § 1 om radgivning och annat personligt stod, inneburit att
lagens grundldggande intentioner urholkats, med tydligt negativa
konsekvenser for de individer som omfattas av lagen. I det fall lagen
inte tillférsdkrar berdrda individer de rattigheter som lagen syftar till
att garantera, sa kan man konstatera att lagens mening inte foljs. Det
ar ocksa viktigt att notera att Sveriges tilltrddande av konventionen
om réttigheter for personer med funktionsnedsattning inte medger
lagandringar som pd ndgot sitt forsvagar redan lagstadgade
rattigheter for personer med funktionsnedséttningar.

Vi anser att den grundlidggande intentionen i LSS mdste vdrnas och
forstarkas i dess utformning och tillimpning. Vad avser insatsen
radgivning och annat personligt stod, i dagligt tal kallat rdd och stod,
sd har den forsamrats under de senaste dren till men for den
enskilde. Har kravs en sdrskild 6versyn i syfte att sékerstdlla lagens
mening och dterstilla en forutsdgbar insats av god kvalitet.

3. En tillbakablick

LSS bygger pa en idéhistorisk grund som utgdr ifran centrala
begrepp som normaliseringsprincipen och integrering, vilka blev
végledande pd 1960 och 1970-talet. Normaliseringsprincipen innebér
att personer med funktionsnedsittning ska ges mojlighet att leva
som andra, exempelvis gillande ekonomisk standard, vardagssysslor
och forandringar i livets alla olika faser. Begreppet integrering lyfter
rédtten for personer med funktionsnedséttning till delaktighet i
sambhdllslivet som andra medborgare - en raittighet som tidigare varit
obefintlig da man historiskt sett betraktade personer med
funktionsnedsattning som patienter som horde hemma pa
vardinstitution.

I propositionen till LSS skrev ddvarande socialministern Bengt
Westerberg att “Personer som omfattas av den nya lagen skall
tillforsdkras ratten till expertstod. Sadant stod skall kunna ges av
foretradare for yrkeskategorier som t.ex. kurator, psykolog,
sjukgymnast, forskolekonsulent, talpedagog, logoped, arbetsterapeut
och dietist. Insatserna skall vara ett komplement till habilitering,
rehabilitering och socialtjanst. ”2

2 Prop. 1992/93:159
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Nar lagforslaget remissbehandlades hade ndgra instanser avvikande
asikter. Ett par landsting ifrdgasatte att lagen skulle omfatta
bestimmelser om rddgivning och annat personligt stod med hansyn
till gransdragningsproblem gentemot hélso- och sjukvardslagen och
hénvisade till risken for att parallella organisationer skulle byggas
upp. Bengt Westerberg motiverade dock sitt férslag med att personer
med svdra funktionshinder och deras anhoriga har en sd utsatt
situation att deras tillgang till kompletterande sarskilt expertstod
maste regleras i lag. Denna ritt skulle tillférsdkra personer som
tillhor lagens personkrets och deras anhoriga tillgang till sddana
kvalificerade insatser utifran flera kompetensomraden som behovs
for att underldtta det dagliga livet.

I samband med inférandet av LSS gjordes dven dndringar i hélso-
och sjukvardslagen (HSL) som fortydligade att sjukvards-
huvudmannen har ansvar for habilitering, rehabilitering och
tillhandahdllande av hjalpmedel. HSL brukar beskrivas som en
skyldighetslag till skillnad fran rattighetslagstiftningen LSS. Syftet
med lagarna dr olika och de vénder sig dven till olika malgrupper.
HSL dr en lag som géller for alla medan réttigheterna i LSS endast
galler for de specifika personkretsarna i LSS. Vad som avses med
habilitering respektive rehabilitering anges inte i lag. Men i
forarbetena fanns foljande definitioner: Med habilitering avses att,
vid nedsattning eller forlust av nagon funktion efter medfodd eller
tidigt forvarvad skada/sjukdom genom planerade och fran flera
kompetensomrdden sammansatta atgarder, allsidigt framja
utveckling av basta méjliga funktionsférmdaga samt psykiskt och
tysiskt vilbefinnande hos den enskilde. Med rehabilitering avses att,
vid nedsittning eller forlust av ndgon funktion efter skada/sjukdom
genom planerade och fran flera omraden sammansatta atgarder,
allsidigt framja att den enskilde dtervinner basta mojliga
funktionsférmaga samt psykiskt och fysiskt vdlbefinnande.?
Tillampningen av insatsen, efter att LSS tradde i kraft, kom att
préaglas av de allmédnna rdd som Socialstyrelsen givit ut.4

Handikapputredningen menade att insatsen rdd och stéd skulle vara
av overgripande natur och anforde bl.a. foljande: Den utsatthet som
maénniskor vilka tillhor personkretsen befinner sig i motiverar ratt till
vissa insatser. De som avses befinner sig i granszonen mot vad som

3 Prop 1992/93: 159
4 Allménna rdd Socialstyrelsen 1994:1
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regleras i HSL. Det skulle rora sig om ett expertstod dér saval
medicinska, psykosociala och sociala som pedagogiska aspekter av
funktionshindret kan beaktas. Insatserna kunde vara av radgivande
och allmént stodjande art och ges av bl.a. kurator, psykolog, dietist,
sjukgymnast, logoped, m.fl. Sdledes kan insatser behovas fran ett
flertal yrkeskategorier for att erbjuda ett fullgott stod for den
enskilde. Avsikten var inte att ge sjukvardande behandling/
rehabilitering eller andra insatser som klart faller inom tillimpnings-
omrddet for HSL. Avsikten var heller inte att ge den typ av social
service som socialtjansten ska erbjuda enligt socialtjanstlagen. Vissa
av de experter som anlitas kan under andra delar av sin tjanstgoring
arbeta med habilitering och rehabilitering. Regeringens forslag
overensstimde med Handikapputredningens. Departementschefen
lyfte ocksa sarskilt fram foradldrars situation och uttalade foljande.
"For de allra flesta uppstér fordldraskapet till barn med
funktionshinder ovéntat och manga ganger har fordldrarna tidigare
inte kommit i kontakt med barn som har funktionshinder.
Situationen kraver en omstéllning som griper in pa flera livsomrdden
och som manga ganger tar tid. Ett tidigt och kvalificerat psykologiskt
och praktiskt stod kan vara avgorande for fordldrarnas mojlighet att
reda upp sin situation och for deras mojlighet att ge barnet god
omvardnad och trygghet. Dessa behov finns naturligtvis ocksa om en
skada eller sjukdom upptdcks eller intrédffar under senare
utvecklingsar. Detsamma géller da behoven forandras. Ocksa syskon
kan behova hjdlp i den nya situationen.

Ar 2001 fick en sirskild utredare i uppdrag av regeringen att utreda
bland annat insatsen rddgivning och annat personligt stod i LSS.
Man ville fortydliga syftet med insatsen da det relativt snart efter att
LSS tratt i kraft blev frdga om gransdragningen mellan insatsen
radgivning och annat personligt stod i LSS och habilitering och
rehabilitering i hélso- och sjukvardslagen. En viktig orsak till detta
var tva domar fran Regeringsratten fran ar 1997 dar domstolen slog
fast att habiliteringsatgarder inte ryms i insatsen rdd och stod.

Ar 2004 var insatsen &ter under lupp da regeringen ett par ar tidigare
beslutat att tillkalla en sdrskild utredare med uppdrag att analysera
vissa fragor pa hjalpmedelsomradet samt att fortydliga vissa insatser
i LSS, dri rad och std. Aterigen var gréansdragningsproblemen
gentemot HSL i fokus, samt den uppenbara férsamring av insatsen
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som pagatt under flera ars tid. Slutsatsen av utredningen var att det
fanns ett stod for att en insats som rad och stod med en forankring i
rattighetslagstiftningen dven i framtiden skulle kvarsta som en
garanti for stod till personer med funktionsnedsittning som tillhor
LSS personkrets. Trots dessa slutsatser fortsatte insatsen att minska i
omfdng och dras med samma problem avseende otydlighet samt
gransdragningsproblematik som innan.

Det drojde inte manga &r innan LSS ter granskades i sin helhet. Ar
2008 presenterade LSS-kommittén sina forslag i betankandet
“"Mojlighet att leva som andra. Ny lag om stod och service till vissa
personer med funktionsnedsattning.” Kommittén hade i uppdrag att
gora en bred 6versyn av hela LSS. Nar det géllde insatsen rad och
stod foreslog kommittén att den skulle bendmnas ”Sarskilt
expertstod” for att tydligare avgransas mot annat personligt stod.
Insatsens kadrna skulle vara kunskapsstod &t den enskilde. Det ansdgs
inte innebdra ndgon forandring av insatsens innehall i praktiken.
LSS-kommittén refererade bl.a. till Rafael Lindquist, professor i
socialt arbete, som intervjuat personal och brukare och som kommit
fram till att tva aspekter av stodet betyder sarskilt mycket, hjalp med
myndighetskontakter, t.ex. for att fa andra LSS-insatser eller vard
och rehabilitering, och att ha ett “bollplank” att diskutera olika
fragor med och vanda sig till vid behov.5 Forslagen ledde dock inte
till ndgon forandrad eller kompletterad lagstiftning.

4. Forandrad rattstillampning

Det dr framst tva domar frdn 1997 som har férandrat och begransat
insatsen rad och stod i grunden. Domarna har inneburit att
gransdragningen i tillimpningen forskjutits fran LSS mot HSL. Detta
har foranlett omfattande kritik med hanvisning till att LSS, till
skillnad fran HSL, &r en rattighetslag.

RA 1997 ref 49 I och II

En flickas fordldrar hade genom landstingets pedagogiska
horselvard erhallit viss utbildning i teckensprak. Da fordldrarna
ansag att erhdllen utbildning var otillrdacklig ansokte de om
ytterligare teckenspraksundervisning som rdd och stodinsats enligt
LSS for sin dotter. Regeringsrdtten menade att det handlade om

5 Lindquist, Rafael (2004). ”Brukare eller medborgare - om tillimpningen av
handikapp-reformens insats ‘rad och stod”” i Lindqvist & Hetzler (red.)
Rehabilitering och vilfards-politik, Lund: Studentlitteratur
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rehabiliterande/ habiliterande insatser och att sadant stod inte
kunde beviljas enligt LSS. Sddana atgérder ska vidtas inom ramen for
HSL. Rad och stod &r stodjande insatser som utgor ett komplement
till rehabilitering/habilitering.

Réttspraxis har alltsd utvecklats i en riktning som inte &r forenlig
med lagens intentioner da det i forarbetena till LSS talas om behovet
av en utvidgad rattighetslagstiftning. Det talas ocksa i forarbetena om
att en sarskild lagstiftning behovs for att starka personer med stora
funktionsnedsattningars rétt i samhéllet. Domstolarna beaktar
hdrmed inte insatsens 6vergripande syften och mdl i sina domslut.
Gor man en aterblick till tiden for tillimpningen av 1985 ars
omsorgslag, sd finns en dom avseende rad och stdd fran ar 1989
(1989 ref. 79). Genom denna dom klarlades att ndr behov av
logopedbehandling foreldg som inte tillgodosags av hilso- och
sjukvarden eller pd ndgot annat sétt, sd skulle personen vara
berittigad till behandling enligt 1985 drs omsorgslag.

5. Nulage

I dagsldaget dr insatsen rdd och stod underutnyttjad och behover
utvecklas for att svara mot de behov som finns. Det géller bland
annat de behov som finns hos personer som har ett stort behov av
stod och hjdlp fran logoped, fysioterapeut, kurator och
arbetsterapeut. En samordnande och informerande roll saknas i
insatsen. Trots att den enskilde manga ganger bdde har en
individuell plan och en SIP, samordnad individuell plan, sa har man
behov av stod med samordning for att fa en overblick och ett
kontinuerligt stod. Manga personer med funktionsnedséttning samt
deras nédrstdende saknar en adekvat samtalspartner som kan
informera, stotta samt ge rad. Rdd och stod dr den enskilda insats
som, vad giller nyttjandegrad, star for den storsta relativa
forandringen i ndrtid och antalet personer som fér rad och stod har
minskat stadigt under det senaste artiondet. Fran 2007 till 2013
minskade antalet personer som fick insatsen men lag darefter
tamligen stabilt kring drygt 4 000 personer till 2017 da antalet
minskade med 20 procent jamfort med foregdende ar.¢ Mellan ar
2007 och 2016 minskade insatsen med hela 46 %.7 Till viss del kan
detta forklaras av att rdd och stod numera huvudsakligen ges inom
ramen for hilso- och sjukvardslagen (HSL) och inte inom LSS.

6 Socialstyrelsen Statistik om insatser enligt lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade-Lagesrapport 2018
7 Insatser och stod till personer med funktionsnedséttning Lagesrapport 2017.
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Fortfarande gors dock médnga olika tolkningar av insatsen 9 § 1 LSS
rdd och stod. Detta medfor problem och konflikter med resultatet att
manga har fatt avslag pa sina ansokningar om denna viktiga insats.

Att insatsen rdd och stod inte tillimpats i enlighet med lagens
ursprungliga syfte har inneburit stora problem fér manga personer
med funktionsnedsattning samt deras ndrstaende. Det hdnder inte
sdllan att dessa individer hamnar mellan stolarna med resultatet att
ingen tar ansvar for deras behov. Tillimpningen av insatsen varierar
ocksd mellan olika landsting vilket leder till stor réattsosdkerhet.
Forskjutningen att hanfora allt fler dtgarder till HSL 6kar mojligheten
for huvudmannen att bestimma och definiera omfattningen och
utformningen av insatsen vilket skapar ytterligare osdkerhet.
Insatsen kan da ocksa nekas den enskilde utan att man har ritt till en
réttslig provning av det aktuella behovet.

Begrinsande riktlinjer

Flertalet landsting har riktlinjer f6r nér insatsen kan erbjudas.
Undertecknade vill understryka att det inte finns ndgot stod i
lagstiftningen for generella begransningar av rdd och stod. Det &r
den specifika situationen och behovet som ska vara avgorande for
hur insatsen ska utformas. Om landstingens riktlinjer omfattar
avgrdnsningar och dr formulerade sa att de riskerar att bli styrande,
uppstdr en uppenbar risk att landstingen inte gor en individuell
bedomning av den enskildes behov. I det fall riktlinjer uppréttas pa
detta omrade sd maste dessa vara forenliga med lagtext och
forarbeten.

Utredningsforslag om rad och stod

Undertecknade instimmer med utredningens slutsats att det &ven
fortsattningsvis ska finnas en insats for rad och stod i LSS, samt att
insatsen for rddgivning och annat personligt stod i LSS ger
betydande moijligheter till personligt stod i olika situationer for
personer med funktionsnedsattningar. Huruvida insatsen benamns
sarskilt expertstod eller rddgivning och annat personligt stod anser
undertecknade inte vara det viktigaste for de berdttigade da
namnéndringen i sig inte medfor ndgot fortydligande av insatsen.
Insatsen ska vara en sammanhallande kedja av sarskilt stod som
utgdr fran en ingdende kunskap om funktionsnedsittningen, dess
konsekvenser samt hur detta kommer till uttryck hos individen. Det
dr dven av vikt att detta stod kan ges, inte bara till ndrstdende, utan
dven till berord personal.
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Framtidsvision

Undertecknade anser att insatsen ska ha fokus pa kontinuitet da
hjalpbehovet for en enskild person fordandras genom livet och det
tinns behov av stod i 6vergdng mellan olika stodformer,
aldersgranser eller forandringar i sjdlva funktionsnedsattningen.

Det centrala dr insatsens innehall som ska vara en form av ett
tvarprofessionellt, sadrskilt expertstod som gar utdver vad den
vanliga hélso- och sjukvarden erbjuder.

6. Slutsatser kring rad och stod

Vi bedomer att utredningen har gjort en korrekt bedomning géllande
rad och stods betydelse for personer som tillhor LSS personkrets,
d.v.s. att fa en fungerande vardag i olika situationer och att det
stdller olika krav pd utformning och innehdll av stodet.

Utifrdn undertecknades stéllningstagande vill vi framfora foljande:

Insatsen rdd och stod behover utvecklas

Avslutningsvis vill vi betona att insatsen rad och stod behovs for att
personer med omfattande funktionsnedséttningar ska uppna goda
levnadsvillkor och fa mojlighet att delta i samhadllslivet i enlighet
med LSS ursprungliga intentioner. Det &r av stor vikt att insatsen kan
anvdndas bade som ett kvalitativt och kvantitativt komplement till
habiliterings- och rehabiliteringsinsatser enligt HSL. Enligt var
mening borde det inte uppsta nagra problem i gransdragning
gentemot sjukvardande behandling enligt HSL eftersom det ska
toreligga ett behov med direkt anknytning till funktionsnedhindret
for att insats enligt § 9 p.1 ska beviljas. Det &r av yttersta vikt att
insatsen inte fdr ett statiskt innehdll, en insats med alltfor preciserat
innehdll leder ofta till begransningar som inte stdr i verenstimmelse
med den bakomliggande tanken for insatsen. Undertecknade anser
att det behovs en informationssatsning och framtagning av allménna
rad eller annat kvalitativt styrdokument for stod i tillimpningen av
denna insats. Forutsidttningarna for personer med varaktiga
funktionsnedsattningar &r avseviart annorlunda jamfort med andra
individer. Denna sdrskilt anpassade insats dr darfor synnerligen
befogad i syfte att motverka konsekvenserna av funktionshindret.
Mot bakgrund av att lagstiftningens intentioner urholkats 6ver tid
och att rdattspraxis resulterat i en allt mer restriktiv tillimpning, ser vi

Sida 10 av 11



ett behov av att man fortydligar lagstiftningen sd att lagens
ursprungliga syfte kan sdkerstéllas i framtiden.

Pa en overgripande politisk niva finns det ett arv att forvalta, en
ursprunglig vilja och intention. Ndr denna grundldggande ambition
moter dagens verklighet, ekonomi och resurser sa ser vi en tydlig
skevhet i det praktiska utfallet. Gapet mellan grundldggande
sjdlvklarheter med bred folklig forankring och den bistra
verkligheten for enskilda individer med behov av delaktighet, blir
allt storre. Lat oss ta lardom av funktionshindersrorelsens
erfarenheter for att sluta gapet och sédkerstélla en ldngsiktigt god
insats till gagn for samhéllet som helhet.

Funktionshindersrorelsens arbetsgrupp har arbetat parallellt med
regeringens oversyn av den statliga assistansersattningen och LSS.

Funktionsratt Sverige

Lika Unika

DHR

Neuroférbundet

Forbundet Unga rorelsehindrade
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