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Forord

En lang period av att skriva avhandling &r nu slut och det &r #ntli-
gen dags att limna in manus till tryckning. Att skriva avhandling
har varit utmanande och roligt, men ocksa médosamt och svart.
Nir jag nu avslutar detta arbete finns det manga att tacka som har
gett mig hjdlp pa vigen och som pa olika sitt bidragit till att den-
na avhandling kom till stand.

Jag vill forst tacka alla personliga assistenter som generdst har
delat med sig av sina erfarenheter i intervjuer, gruppsamtal och
arbetsdagbdcker. Jag kom i kontakt med flera av er genom att jag
fick mojlighet att arbeta med FoU-cirklar vid FoU-Skéane, Kom-
munforbundet Skane. Vid FoU-enheten fick jag uppmuntran av
Christer Neleryd och Greger Nyberg.

De ekonomiska forutsittningarna for att genomfora detta avhand-
lingsarbete har mojliggjorts pa olika sitt. Inledningsvis fick jag
tillfélle att arbeta i ett forskningsprojekt om yrkesgruppen person-
liga assistenter vid Centrum for handikapp- och rehabiliterings-
forskning, (HAREC) Malmd, samtidigt som jag bedrev forskar-
studier. Malmo hogskola, Hilsa och samhiille, har under en ling-
re period finansierat en doktorandtjinst pa halvtid, som gjorde det
mojligt for mig att bedriva avhandlingsarbete. Socialhogskolan i
Lund finansierade en doktorandtjanst pa heltid under en viktig
period. Mina arbetsledare pa Malmo hogskola, Hélsa och samhél-
le, enheten for socialt arbete, har under min doktorandtid alltid
varit tillmotesgaende och underléttat min arbetssituation utifran
avhandlingsarbetet. Tack till er alla!



Det é&r flera personer som bidragit med stod, uppmuntran och
konstruktiv kritik och dirmed medverkat till att avhandlingsarbe-
tet har kunnat genomforas. Pa Socialhogskolan i Lund fick jag
under lang tid handledning av professor Rosmari Eliasson Lappa-
lainen, vilket var virdefullt och stimulerande. Det var ocksa léro-
rikt att fa inga i Rosmaris forskningsgrupp, VoV-gruppen. Pro-
fessor Anna Meeuwisse gav mig virdefulla synpunkter vid semi-
narier, bade i borjan och slutet av min doktorandtid. Vid Malmo
hogskola, Hilsa och samhille, enheten for socialt arbete, har pro-
fessor Sven-Axel Mansson, intresserat sig for mitt avhandlings-
skrivande. Fil. Dr Ann-Christine Gullacksen har vid flera tillfil-
len gett mig betydelsefulla synpunkter pa avhandlingstexten och
uppmuntrat mig. Docent Titti Mattsson, vid juridiska fakulteten,
Lunds universitet, har bidragit med konstruktiva synpunkter och
uppmuntran vid flera viktiga tillfdllen under arbetets gang. Agne-
ta Hugemark, var opponent pa mitt slutseminarium och gav ge-
nom sin konstruktiva kritik mycket hjdlp att finna bra vigar i av-
handlingsskrivandet. Ett stort tack till er alla!

Flera kollegor, bade pa Socialhdgskolan i Lund och vid enheten
for socialt arbete, Malmo hogskola, har bistatt mig pa olika sitt
under doktorandtiden. Jag vill tacka Ingrid Runesson, som jag har
“kamperat” med under lang tid och som bidragit med kritisk lds-
ning, stimulerande samtal och uppmuntran. Tack ocksa till Ulla
Bohlin, Ove Mallander, Annika Rosén, Annika Staaf, Annelie
Bjorkhagen-Turesson, Marianne Sonnby-Borgstrom, Mona Ol-
shed, Susanna Weibull, Riitta Nilsson, Bengt Ingvad, Manora
Nystrom, Tina Mattsson, Erica Righard, Hakan Jonsson, Anna-
Lena Strid och Hanna Egard. Till er alla och dvriga kollegor som
kontinuerligt har stottat mig och gjort tillvaron angendm vill jag
rikta ett stort och hjirtligt tack.



Jag vill rikta ett stort och varmt tack till mina tva handledare
Kerstin Svensson och Agneta Franssén. Kerstin blev min huvud-
handledare under ett senare skede i avhandlingsarbetet och har
varit oerhort betydelsefull. En bittre handledare kan man inte ha!
Tack for allt, Kerstin. Agneta har varit med mig lédnge och konti-
nuerligt bidragit med skarpsynt kritik, men ocksa med stod och
uppmuntran. Tack, Agneta.

Jag vill tacka vénner och sliktingar, som jag har forsummat, men
som funnits runt mig i alla fall och forhoppningsvis har tid att
triffa mig nu. Denna avhandling tillignar jag min kéra “lilla”
familj, Lasse, Amelia och August. Lasse, du har alltid sporrat mig
och underlittat min doktorandtillvaro pa manga olika sitt. Ett
varmt tack ocksa till min ”storre” familj, mamma Laila, som har
hjélpt mig med den engelska Oversittningen av sammanfattning-
en, Magnus, Leif, Anne-Marie, Goran, Lisbet, Ronny, Carina och
Roger for att ni har uppmuntrat mig, underlittat min tillvaro och
intresserat er for mitt arbete.

Malmo i augusti 2008

Monica






KaPitel 1 ....evviiiiieiiiiiiiieee e eerrree e e e e ee e e e e e enees 11
INIEANING . ... 11
Minskliga réttigheter for midnniskor med funktionshinder .... 16
Minskliga réttigheter i SVerige........ooovveeevniieeeeiiiieeenneen. 19
1989 ars Handikapputredning............cccecveveverueeneennenenenne. 20
Personlig assistans — en sirskild réttighet..............ccccceeiens 22
Syfte, fragor och avgransningar ............cceeceeveveeveereeeneeenenenne 28
Avhandlingens diSpOSTHON.........ccceviieeerriiieereiiee e, 29
Kapite]l 2 ... 31
Uppkomst, organisering samt tidigare forskning om personlig
ASSISLATLS . .eveeeeiteeee sttt e ettt e e et e e et e e sbte e et e e s eaiteeeentreeens 31
Independent Living-rOrelSen ..........oovvveiiiieininiiiiiieeeieneee, 31
Personlig assistans i en nordisk kontext ..............cccceeevnnnneen. 33
Organisering och ansvar for personlig assistans i Sverige ..... 34
Forskning om personlig assistans...........cccceeeevecivieeeeeerennnneee. 37
Studier om personliga assistenter och deras arbete ............ 37
Studier om assistansanvandaren ..........cccoeeeeeeriiieeennineneennn 39
Tidigare forskning om réttigheter for personer med
funktionshinder ..........cocooeeiriiiiiini e 41
Kapitel 3 ... e 48
IMETOM ...ttt 48
En fallstudie ....cccoeoviiiiiiiiiiiiiicc 48
Avhandlingens perspektiv och utgangspunkter ..................... 51
Material och tillVAZagaANZSSALL.......ccuverveerererieerieeieeieeriienenans 54
Dokumentstudien ............cocceeeviieeiiiiiniieniiecniccneeeee 55
Rattsfallsstudien...........coocveveiiiiiiiiniiiiiiciec e 61
Primédrmaterial ........c...cooiiiniiiiniiiiicc e 62
Kapitel 4 ... 67
Perspektiv och begrepp .......ccuveeeeiiieiieiiiiiiiieeeee e 67
Rittsstatliga och vildféardsstatliga ideal...........cccoocveeernnnneen. 67
Réttigheter och medborgarskapsbegreppet..........ccocveeenneeen. 68
Centrala begrepp......cccoovveeeriiiiieiiiieie e 69



IO e 70
RELZNET et 72
Ritten och samhallet.............cooviiiiiiiiiiiiiiiiic e, 77
Rittens asyftade och icke asyftade verkningar ...................... 79
Kapitel 5 ..o 81
Idén om stOAbEhoV .......c.ccoviiiiiiiiiiiii e 81
Reformarbetet startar............ccooceeviiiiiiiniiiiiiiicicee 82
Handikapputredningen och dess uppdrag.............cccoeeeeennen. 84
SKuggutredNingen .......coouveeeriiiiie ettt 86
MAIZIUPPEI ..ttt ettt et ettt et snee e enaeenneas 88
DiSKUSSIONEN...ccuuviiiiiiiiii ettt e 88
FOISIaget ..co.evvveeieiiiiiiiiie e 91
Personlig assiStans ..........cceeeereieeeriiieeeeniiee e 96
TAEN . 96
FOISIaget ..cc..vvveeieiiiiiiiii e 98
Utformningen..........cooocveeeernieeenniieeiniiee e 101
Normer 1 fOrslaget.......c..eeevviieiiiiieeinniiieiieee e 102
Kapite]l 6 .o 106
Idéer om ratEheter....c.ccuvveiiiiiiieiiiiiiciee e 106
Olika lagstiftningsteKniKer...........cccovveeeiniieiinncennecennnee. 106
Réttigheter for funktionshindrade..........c.occcceieiiiieenne 111
Intressenters perspPeEKtiV........ccovueieeriiieirriieee e 115
Handikapporganisationer.............occeeeevreeeeriiiieeeecieeeennee 116
Personalgrupper ........ooocveiveeiiiieniiee e 116
Landstingspolitiker........occueeiiiiiiiiiiiiiiee e, 117
Kommunalpolitiker .........cooooiiiiiiiiiiiiii e 118
OliKa NOTMET .....eeiiiiiiiiiiiiicieceeee e 118
SEYTIINE ..ttt et 119
MAISEYTNING ..o eeieeiieeie et ete ettt e eeee e e 121
RegelStyIning ........coeveiiiiiiiiiiieeec et 122
Motiv, legitimitet och NOTrmMer ...........cccceeveciiiieeeeenniiieeeeen. 125
Kapite] 7 cooeneiiiiieieee e 129
Fran forslag till 1ag........ccooveeiieiiiiiieiiiieeceeeeee 129



Remissyttranden ...........cooviiiiiiiiiiiiiiiiiee e 130

MALGIUPPEI....eientieniieeieeiie et stee et et ete et e saeesaeesneeens 131
Huvudmannaskap..........cooeiviiiiiiiiiiniii e, 133
Skuggutredningens remissyttrande .............ccceeevueeeennnnen. 135
Regeringens propoSition ..........cceeeveeeeeriiieeiiniieeeeiiee e 136
MALGIUPPEI....evieiieiieeie et eeeeeiee ettt eieesieeeeaesnteeneeeneee s 138
Personlig assistans — ansvarfordelning och valfrihet........ 143
Réttighetslagstiftningen antas ...........cccceeeeeeeennieeennieeennnnen. 146
En oklar utformning ..........cccceevvieieiiieininiie e 149
Kap 8 e 153
NYa TALSNIOTINET «...eeeeiiiiee ettt et e et e e s e e 153
Parallella normbildningSprocesser ...........ccceeeeeeuiveieeerennnnee 155
TillampningSproblem.....c.c.eeeeriieiirniiieriiieee e 156
En sirskild utredning tillSALES .......ceeerieeiinnieienniieenneeeeeee, 158
Tolkningsproblem ...........cccooceeeiiiiiiiiniiiiciiice e, 159
Personlig assistans avgransas...........eccvveeeeeeerriieeeeeeeeniinenen. 160
En ny proposition I4gES ........covevviiiiiiiiiiiiiiieieeeiieiee e 161
Personlig assistans — definitionen klargors............cccceeueenee. 162
Socialutskottets betdnkande .............cccovuveerriiiienniieienninenen. 165
Endast personer med grava funktionshinder-........................ 166
Personlig assistans i fOorandring...........cccceveeveeeniiierennieeeennne. 169
Den nya rittsnormen om grundldggande behow................... 173
De nya NOrmMEerna .......cccoevvieiiiiiieiiiiiiiieeee e 179
Kapitel 9 ..o 182
Ritt att leva som andra........ccocceeeveieniiiniiiiniiniececen 182
Ritten att leva normalt...........cccceeviiniiiininniiiiicneeeee, 185
Normala levnadsvillKor............ccoooviiniiiniiiiniiiniicnece 188

Det sociala medborgarskapet...........ccoeeceeeeiieeiiniieeennnnen. 189
Bade 1ik och OliK ...c..coviiiiiiiiiniiiiciccccc 190

De handikappolitiska principerna...........ccccceeeeiieeeenieenennne. 193
Sjalvbestimmande ...........ccceeeeeiiieeeiiiiee e 193
Inflytande........cooooeiimmiiiiiiie e 199
Delaktighet .....coocveeiiiiiiiiiiiie e 202
Tilganglighet........cooiviiiiiiiiiii e, 205



KONUNUITEL .. eeeieie ettt e e 209

HEIhetSSYN ....oeeiiiiiiiiiiie e 212
Normer om ett “normalt 1iv’” .......cccceeviiiinniiiiiiieceeen 214
Kapite]l 10 .o 219
Stod och behov ur olika perspektiv.........cccoovcviiiniiiiiiiieneennne 219
Synen pa behov pa reformniva och i den rittsliga tillimpningen
........................................................................................... 220
Behov i praktiken ...........ococeviiiiiiiiiiiiii 222
Behov ur assistenters perspektiv........coccceeevvieeennieeennnnee. 223
Behov ur brukares perspektiv..........cccoeviiienniiinnieennnee. 229
Personlig assistans — vilken slags réttighet? ........................ 232
Kapitel 11 ..ot 237
STUtdiSKUSSION ..t 237
En rittighetslagstiftning utformas .............cccceeeeeviiiiicennnnn. 237
En udda KonstruKtion..........ccceeeriiieinniieeinieceniieee e 239
En rattighet 1 forandring..........ccccccveeiiiiiiiiiiii e, 242
Rittigheten och de handikappolitiska principerna ............... 246
Innehallet i rattigheten ..........oovevierieiiiiiiieceeee 248
Verkningar av réttens utformning ............cccceevcvveeennieeennnnne 250
Avslutande refleKtioner. ..........cooovveeerniieiiniiiiiiiecerieeeens 252
Summary: To realize rights within the frame of Personal
ASSISTANCE ..ottt 254
INtrodUCHION ......eeiiiiiiiiiiiiiece e 254
The aim and methods of the study............ccccevviiinninennnne. 255
Perspectives and theoretical framework ..............ccccceeenee 257
RESUILS. ..t 259
The Document StudY ........ccoeoveieerriiieeeeiiee e 259
The Court Case Study .......ccocoveeieiiieeiiiiie e 262
Primary material, The Document Study and previous
TESCATCH....eiiiiiiiiiiie e 263
CONCIUSIONS ..covviiiiiiiiiiiiie ettt 264
REfeIenSer.....ceeiiiiiiiiiiiiii i 267

10



Kapitel 1
Inledning

Den 6 maj 1993 dr en mirkesdag i svensk socialpolitik. Da
rostade Sveriges riksdag igenom en social reform som saknar
motsvarighet nagon annanstans i viarlden. Reformen innebir
att svart funktionshindrade har lagfist ritt till personlig assi-
stans, dir de sjdlva viljer sina assistenter som staten betalar.
Assistansreformen ger édntligen svart funktionshindrade verklig
valfrihet och sjdlvbestimmande (Larson 1993, inledning).

I citatet ovan beskriver Robert Larson, forldggare till boken Per-
sonlig Assistans stodformen i entusiastiska ordalag (Andén,
Claesson Wistberg & Ekensteen 1993). Han framstéller personlig
assistans som en alldeles sérskild socialpolitisk atgérd och som en
rittighet faststdlld i lag, vilken ger ritt for enskilda att vilja assi-
stenter. Personlig assistans blev en lagstadgad rittighet i samband
med att den svenska handikappolitiken reformerades 1994 — den
s.k. handikappreformen. Personlig assistans utgdr en av tio olika
insatser som infordes i lag (1993:387) om stdd och service till
vissa funktionshindrade (LSS). Som ett komplement till LSS in-
fordes lag (1993:389) om assistansersittning (LASS) som regle-
rar den statliga assistansersittningen. Denna ersittning dr avsedd
att tdcka en del av kostnaden for personlig assistent. Inférandet av
lagen om assistansersittning brukar kallas assistansreformen
(Bengtsson & Gynnerstedt 2003).
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I citatet betonar Larson att personlig assistans dr en lagfist ritt, en
juridisk rittighet. Personlig assistans kan ocksa sdgas utgora en
minsklig rittighet, eftersom enskilda kan gora ansprak pa denna
rittighet mot det allménna.

Pa vilka sitt kan en rittighet som personlig assistans forverkli-
gas? Vad kan det innebidra att forverkliga rittigheter? Detta dr
fragor som jag soker svar pa i avhandlingen. Tyngdpunkten ligger
pa hur rittigheter kan forverkligas genom bade lagstiftning och i
praktiken samt pa problem som kan vara forknippade med att
forverkliga rattigheter.

Genom tva berittelser fran personliga assistenter ger jag nedan en
bild av vad det kan innebira att forverkliga rittigheter i praktiken
genom personlig assistans'.

Nittonariga Mira har diagnosen utvecklingsstorning och behover
stod och hjédlp i sin vardag. Hon behdver bl.a. hjilp med att
komma upp pa morgonen, duka fram frukost och att klara av toa-
lettbestyr. Mira behdver ocksa hjilp med att strukturera sin tid
och hon kan inte vara ensam langa stunder utan tillsyn. Hon bor
hemma hos sina fordldrar som hjélper henne, men hon har ocksa
en egen personlig assistent. Assistenten Linnea hjédlper Mira i
olika situationer, bl.a. i hemmet. Ibland gor de olika aktiviteter
tillsammans, t.ex. utflykter och biobesok, men Linnea dr framst
med Mira pa hennes “arbetsplats”. Miras arbete dr en form av s.k.
daglig verksamhet. Den dagliga verksamheten bedrivs i ett kafé
pa en grundskola. Varje vardagsmorgon kommer Linnea hem till
Mira och hjdlper henne att gora sig i ordning. Det tar lang tid for
Mira att fa pa sig sina kldder. Linnea finns bredvid och ger henne
instruktioner om hur hon skall goéra. Mira har svart for att kndppa
knappar och dra upp dragkedjor. Nér Mira &r fardigkladd aker de

! Beskrivningarna #r himtade frin datamaterial vid en FoU-cirkel for yrkes-
gruppen personliga assistenter (Larsson 2005). Se kapitel 2.
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fardtjanst till den dagliga verksamheten pa skolan. Linnea hjdlper
Mira att ta fram varor som skall séljas under dagen. Nistan varje
dag fikar de tillsammans med personalen som arbetar i skolmat-
salen innan de Oppnar kaféet. Linnea berittar att det dr Miras “ar-
bete” och att personalen dr hennes arbetskamrater. Som personlig
assistent forsoker Linnea halla sig i bakgrunden. Mira har dock
svart att kommunicera med andra och Linnea finns med for att
hjédlpa henne med detta. Mira behover ocksa hjilp med att rikna
och ldmna tillbaka pengar till kunderna. Linnea finns hela tiden
intill Mira och assisterar henne i arbetet. Hon gor det didrigenom
mojligt for Mira att klara av att arbeta pa kaféet.

Nicklas, som dr 21 ar, har stora rorelsehinder och en grav synska-
da. Han é&r rullstolsburen och kan sta upp endast korta stunder
med hjélp av stod. Nicklas bor i en egen ligenhet och har person-
lig assistans dygnet runt. En av hans assistenter heter Bosse och
han har arbetat hos Nicklas sedan Nicklas var 13 ar. Bosse beriit-
tar att han och Nicklas ibland &r ute i skogen och att Nicklas far
kdnna pa olika saker, t.ex. stenar, jord och grenar med hinderna
eftersom han inte kan se. Bosse fragar honom om vad han tycker
om att bo i egen ldgenhet. Nicklas svarar att han tycker att det ir
bra och att han far god mat. Han sdger ocksa att hans assistenter
ar trevliga och att de haller tiderna. Bosse ber Nicklas att beritta
vad de brukar gora och Nicklas svarar att de gor manga saker
tillsammans. De &r ute pa olika aktiviteter och de reser en del. Till
hosten skall de aka till en 6 i Medelhavet. Bosse berittar om nag-
ra resor som de tidigare har gjort tillsammans. Nicklas ligger till
detaljer och upprepar vad Bosse precis har sagt. Bosse fragar
Nicklas om han gillar att dansa och han svarar att han gor det och
att de brukar delta i uppvisningar med rullstolsdans tillsammans.
Bosse och Nicklas tar fram ett fotoalbum. Bosse pekar pa bilder
av Nicklas ndr han dansar i sin rullstol. I albumet finns ocksa
bilder av Nicklas tillsammans med kidnda personer inom musik-
branschen. Nicklas sidger att han gillar musik och att han kan nis-
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tan hundra sanger utantill. Bosse pekar pa flera fotografier i al-
bumet som visar nédr Nicklas gor olika aktiviteter tillsammans
med andra. Nicklas dr bl.a. pa maskerad, teaterforestéllningar och
fester. Ett foto visar Nicklas nédr han lagar mat tillsammans med
en annan assistent och ett annat foto visar niar han och Bosse ba-
dar i en simbasséing.

Pa grund av sina funktionshinder har Mira och Nicklas ritt till
personlig assistans enligt LSS. Lagstiftningen bygger pa handi-
kappolitiska mal om jamlikhet och delaktighet i samhillslivet for
funktionshindrade. Tanken med stodformen &r att de med hjdlp av
denna skall uppna goda levnadsvillkor. De personliga assistenter-
nas uppgift &r att se till att Mira och Nicklas far mojlighet att leva
ungefir som andra ménniskor lever. Bade Mira och Nicklas far
genom assistansen mojlighet att klara sina grundldggande behov
som t.ex. hygien, toalettbesok och mathallning. Fér Miras del
innebir assistansen ocksa en mojlighet att delta i den dagliga sys-
selsdttningen pa skolkaféet och att hon kan inga i en social ge-
menskap pa arbetsplatsen. Nicklas kan bo i en egen ldgenhet och
ha en aktiv fritid med hjdlp av personlig assistans. Annorlunda
uttryckt medverkar assistenterna till att realisera ménskliga rit-
tigheter som syftar till att Mira och Nicklas skall fa majlighet till
bra liv. Dessa rittigheter innebir bl.a. rétten till goda levnadsvill-
kor, social trygghet och gemenskap. De minskliga rittigheterna
ar nedtecknade i olika slag av internationella 6verenskommelser,
men aterspeglas ocksa i nationell ritt och i praktiska handlingar.
Rittigheternas utformning far betydelse for hur starka alternativt
svaga rittigheterna &r.

En vanlig definition av ménskliga rittigheter dr att de utgor
grundldggande rittigheter som varje enskild anses kunna hédvda
gentemot det allmidnna (Fisher 2007). Vissa dokument om
minskliga rittigheter dr inte rittsligt bindande. De ger istillet
uttryck for eftertraktade mal eller ideal, som t.ex. FN:s allmédnna
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forklaring av de ménskliga réttigheterna (1948). I denna forklar-
ing framgar bl.a. att alla manniskor ar fria och lika i védrde och
rattigheter. I deklarationen slas bl.a. fast att alla ér lika infor lagen
liksom rétten att fritt fa yttra sig och ritten att fa rosta. Dessa rét-
tigheter kallas civila och politiska rittigheter. Deklarationen om-
fattar ocksa sociala och ekonomiska rittigheter, sasom att ha en
levnadsstandard som é&r tillricklig och ritten till trygghet vid
sjukdom och invaliditet.

Vid sidan av FN:s allminna forklaring av de ménskliga rittighe-
terna finns andra vil kinda internationella konventioner, t.ex.
FN:s konvention om medborgerliga och politiska rittigheter
(1966) och konventionen om sociala, ekonomiska och kulturella
rittigheter (1966). I dessa konventioner nimns explicit inte méin-
niskor med funktionshinder, men utgangspunkten dr att de skall
omfatta alla ménniskor. Sverige har ratificerat konventionerna
om minskliga rittigheter liksom bl.a. konventionen om kvinnors
rittigheter och barnkonventionen. Konventioner och tillhérande
protokoll &r juridiskt bindande for de linder som ratificerat dem.
Pa regional niva finns den Europeiska konventionen om skydd
for de minskliga réttigheterna och de grundldggande friheterna,
dven kallad Europakonventionen (1950). Denna konvention &r
sedan 1995 svensk lag (SFS 1994:1219) och i regeringsformen
foreskrivs att lag eller annan foreskrift inte far meddelas i strid
med Sveriges ataganden pa grund av Europakonventionen. Kon-
ventionen 6vervakas av Europadomstolen for de ménskliga rit-
tigheterna i Strasbourg.

I den svenska nationella lagstiftningen finns det ocksa skydd for
de minskliga rittigheterna framfor allt i de tre grundlagarna; re-
geringsformen, tryckfrihetsforordningen och yttrandefrihets-
grundlagen. Till de minskliga rittigheterna hor ocksa skyddet
mot diskriminering, som finns reglerat i grundlag och i sérskild
diskrimineringslagstiftning samt den grundlagsfista rétten att
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infor domstol eller annan rittstillimpande myndighet bli behand-
lad i likhet med andra. Flera andra svenska lagar och bestimmel-
ser har praktisk relevans for enskildas fri- och réttigheter och for
mojligheterna till ett gott liv. Fér ménniskor med funktionshinder
ar regleringen pa det sociala omradet, bl.a. inom hilso- och sjuk-
vard, socialtjinst och skola, visentlig. For minniskor med stora
funktionshinder dr ocksa den sirskilda rittighetslagstiftningen
LSS betydelsefull for att fa vardagen att fungera, kinna sig trygg
och for att kunna vara delaktig i samhéllet.

Minskliga réttigheter for midnniskor med funk-
tionshinder

Minniskor med funktionshinder dr en grupp som uppmérksam-
mats allt oftare bade nationellt och internationellt inom omradet
for ménskliga réttigheter. Sedan FN:s arbete med handikappfra-
gor startade for ett par decennier sedan har man anvint olika at-
gérder for att realisera réttigheter for denna grupp. Det internatio-
nella arbetet med att utforma rittigheter specifikt for funktions-
hindrade inleddes i samband med FN:s Handikappar 1981. FN:s
generalférsamling utnimnde decenniet 1982-1993 till ”The Uni-
ted Nations Decade for Disabled Persons”, Handikappdekaden.
FN:s generalforsamling antog aktionsprogrammet “The UN
World Programme of Action Concerning Disabled Persons”,
Virldsaktionsprogrammet. I detta program finns tre mal som
handlar om forebyggande arbete av funktionshinder, rehabiliter-
ing och lika mojligheter. Programmet tar sin utgangspunkt i att
minniskor med funktionshinder har rétt till samma mojligheter
som andra medborgare i fraga om forbittringar av levnadsvillkor
som ir resultat av ekonomisk och social utveckling i ett land (UN
1983).
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I slutet av "handikappdecenniet” paborjades en diskussion i FN
om huruvida det fanns behov av en konvention om minskliga
rittigheter for personer med funktionshinder. Generalforsamling-
en beslutade dock vid denna tidpunkt att inte arbeta fram en sa-
dan konvention, bl.a. darfor att det redan fanns konventioner som
gillde for alla ménniskor (HO 2004). Som alternativ antog gene-
ralforsamlingen "UN Standard Rules for the Equalisation of Op-
portunities for Persons with Disabilities” (1994), pa svenska:
FN:s standardregler for funktionshindrade. Meningen med dessa
standardregler &r att forsdkra ménniskor med funktionsnedsitt-
ningar delaktighet och jdmlikhet i samhillet. Standardreglerna &r
inte juridiskt bindande fér medlemsstaterna. Tanken Zr istillet att
de skall paverka hur medlemsldnderna utformar sin handikappoli-
tik frimst genom att vara moraliskt forpliktande. Detta uttrycks i
standardreglerna som ett moraliskt och politiskt atagande fran
staternas sida att anpassa samhdllet till ménniskor med funktions-
hinder (UN 1994). Det finns 22 standardregler och de baseras pa
de grundliggande konventionerna om minskliga rittigheter. Av-
sikten med reglerna ir bl.a. att uppmirksamma brister inom olika
samhillsomraden som hindrar ménniskor med funktionshinder
fran att delta pa lika villkor. Standardreglerna inriktar sig pa ett
antal huvudomraden som bl.a. tillginglighet, utbildning, arbete,
ekonomisk och social trygghet, familjeliv, kultur, personlig integ-
ritet. De ger dven konkreta forslag pa hur hinder for funktions-
hindrade personer kan elimineras och skapa ett tillgéingligt sam-
hille. For uppfoljning och utvirdering av standardreglerna utsag
FN en speciell rapportor, Bengt Lindqvist. Rapportorens uppdrag
var att i samarbete med den internationella handikapprorelsen
folja utvecklingen i medlemslidnderna (HO 2004).

Ar 2006 antog FN:s generalforsamling dnnu en konvention om
minskliga réttigheter, vilken dr avsedd sérskilt fér personer med
funktionshinder (A/61/611). Ett skil till detta var att standardreg-
lerna inte fatt det genomslag som man hade hoppats pa. I mars
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2007 undertecknade Sverige denna FN-konvention. Malséttning-
en med konventionen ir att stirka skyddet av de ménskliga rit-
tigheter som funktionshindrade har enligt andra befintliga kon-
ventioner. Konventionen stéller icke-diskriminering i centrum.
Den innehaller en forteckning 6ver atgiarder som anses nodviandi-
ga att vidta for att personer med funktionshinder skall kunna er-
halla savil medborgerliga och politiska som ekonomiska, sociala
och kulturella réttigheter. I konventionen foreskrivs ett antal vig-
ledande principer som ritten till jimlikhet, oberoende, delaktig-
het, tillginglighet och lika mojligheter. Flera av dessa principer
ligger ocksa till grund for utformningen av LSS. I denna avhand-
ling undersoker jag framst principerna om sjidlvbestammande,
delaktighet och tillgdnglighet och deras innebord som “rittighe-
ter” i relation till personlig assistans.

Trots att de ménskliga rittigheterna omfattar alla méanniskor har
det @nda alltsa funnits ett intresse av att skapa sérskilda interna-
tionella instrument i forhallande till méanniskor med funktions-
hinder. Denna grupp har ansetts ha ritt till samma mgjligheter
som andra ménniskor samt behova sirskilda rittigheter for att
bl.a. bryta utanforskap och motverka diskriminering (t.ex. Bruce
2005, Wolmesjo 2007). I samband med att FN-konventionen om
minskliga rittigheter undertecknades av &ldre- och folkhdlsomi-
nister Maria Larsson i New York den 30 mars 2007 beskrev mi-
nistern konventionen som ett historiskt steg. Hon sade ocksa att
betydelsen av konventionen inte skall underskattas:

Sverige, som dr ett foregangsland i manga avseenden, uppfyl-
ler redan konventionen enligt regeringens prelimindra bedom-
ning. Men dagens undertecknande innebér dnda en ny form av
skydd for funktionshindrade, dven i Sverige (Pressmeddelande
30 mars 2007, Socialdepartementet).
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Minskliga réttigheter 1 Sverige

Det ir sannolikt att Sverige dr ett foregangsland da det géller att
skapa minskliga rittigheter for manniskor med funktionshinder.
Oavsett om detta stimmer eller inte dr det intressant att undersoka
hur rittigheter forverkligas. Sedan flera decennier tillbaka har det
funnits en politisk uppfattning om att ménniskor med funktions-
hinder dr en utsatt grupp som man behdver ta sirskild hinsyn till
och som kan behova skydd och speciella atgérder eller rittigheter
av olika slag. Detta synsitt har resulterat i bade politiska princip-
formuleringar och antagandet av sarskild rittslig reglering. Ett
exempel pa en handikappolitisk grundsats som utvecklades redan
i borjan av 1960-talet finns i betidnkandet Social omvdrdnad av
handikappade (SOU 1964:43). 1 detta betinkande framforde So-
cialpolitiska kommittén principen om att hjilpen till ménniskor
med funktionshinder skulle utformas som rittigheter. Vidare
framforde kommittén att hidnsyn maste tas till handikappade
Overallt i samhdllet: i samhillsplaneringen och bostadsbyggandet,
i utbildningsvdsendet och pa arbetsmarknaden samt i socialfor-
sdkringen och i kulturlivet.

Pa en rad olika samhillsomraden har det sedan 1960-talet succes-
sivt vuxit fram reglering for att astadkomma rittvisa och bittre
livsvillkor for ménniskor med funktionshinder. I slutet av 1960-
talet ersattes dldre lagar om ritt till undervisning och vard till
personer som tidigare kallades sinnesslda och psykiskt efterblivna
av ny lagstiftning genom lagen (1967:940) om omsorger till vissa
psykiskt utvecklingsstdrda (omsorgslagen, OL). Lagen gav ritt
till sédrskilda omsorger, t.ex. boende och utbildning.
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Inom arbetsmarknadsomradet infordes under 1970-talet reglering
om sirskilt skydd vid uppsédgningar for anstillda med nedsatt
arbetsformaga genom lagen (1974:12) om anstéllningsskydd. 1
lagen (1974:13) om anstillningsfrimjande atgirder faststilldes
anstéllningsframjande regler for dldre arbetstagare och arbetsta-
gare med nedsatt arbetsformaga. I borjan av 1980-talet tridde
socialtjanstlagen (SoL) och hilso- och sjukvardslagen (HSL) i
kraft. Dessa tva lagar foreskrev allas ritt till grundldggande social
trygghet och god hilso- och sjukvard. I samband med detta kom
OL fran 1968 att delvis uppfattas som ett hinder for utvecklings-
stordas mojligheter att fa tillgang till den reguljdra samhillsservi-
cen (Bengtsson 1998). En ny OL trédde i kraft 1986 och utforma-
des som en kompletterande rittighetslag. Tanken var att nir andra
lagar inte riackte till for att ge de insatser som lagens malgrupp
behovde skulle de kunna fa sina behov tillgodosedda genom OL
(prop. 1984/85:176). Lagen angav alltsa vissa réttigheter for des-
sa personer och det var mojligt att fa sin rtt till en insats provad
av forvaltningsdomstolarna. Vid sidan av personer med utveck-
lingsstérning kom personer med autism och hjarnskada, som for-
virvats 1 vuxen alder, att omfattas av 1986-ars OL, men att dnnu
flera grupper av funktionshindrade skulle fa sdrskilda rittigheter
hade diskuterats under lagstiftningsarbetet. Strax fére den nya OL
skulle antas och forslaget behandlades i riksdagen, foreslog soci-
alutskottet en fortsatt utredning av fragan om en storre grupp av
personer med funktionshinder skulle kunna omfattas av sirskilda
rittigheter. Forslaget var inledningen pa ett nytt reformarbete
inom handikappomradet och innebar bl.a. att 1989 ars Handi-
kapputredning tillsattes av regeringen.

1989 ars Handikapputredning

Flera olika forhallanden bidrog till medforde att 1989 ars Handi-
kapputredning tillsattes och jag skall hér beskriva de hindelser
som har framhallits som betydelsefulla. Nir Carlberg m.fl. (1992)
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redogor for Handikapputredningen och dess forhistoria nimner
de bl.a. efterverkningarna av det internationella handikappéaret ar
1981 som utlystes av FN. I samband med denna utlysning utarbe-
tades i Sverige ett nationellt handlingsprogram i handikappfragor
(SOU 1982:46) av foretradare for davarande fem riksdagspartier,
de bada kommunférbunden och handikapprorelsen. I programmet
framkom bl.a. att de sociala klyftor som konstaterades mellan
funktionshindrade och andra medborgare maste GOverbryggas.
Forslag pa atgdrder inom olika samhillssektorer presenterades. I
programmet redovisades ocksa en samfilld syn pa handikapp och
funktionshindrade personers situation med utgangspunkt fran de
handikappolitiska malen om allas ritt till full delaktighet och
jamlikhet som slogs fast. Dessa mal kom dven att utgéra grunden
for den nya rittighetslagstiftningen som foreslogs av Handikapp-
utredningen. Malen om allas ritt till delaktighet och jamlikhet var
alltsa tidiga och centrala punkter inom den svenska handikappoli-
tiken.

Pa regeringens uppdrag gjorde Statens Handikapprad ar 1986 en
uppfoljning av det nationella handlingsprogrammet som presente-
rades for riksdagen (Regeringsskrivelse 1986/87:161). 1 denna
uppfoljning konstaterades att det fortfarande fanns brister i forut-
sittningar for delaktighet och jimlikhet inom ett flertal samhélls-
omraden. De brister som patalades i uppféljningen var bl.a. fa
mojligheter till sjdlvbestimmande inom t.ex. hemservice och
fardtjinst liksom att insatserna inom habilitering och rehabiliter-
ing for médnniskor med omfattande funktionshinder var otillriack-
liga och inte kontinuerliga. Vidare riktade uppfdljningen upp-
méirksamhet pa att intentionen i HSL, en god hilsa och vard pa
lika villkor for hela befolkningen, inte hade konkretiserats till-
riackligt for personer med funktionshinder i habilitering och reha-
bilitering. Inte heller mélen i SoL hade realiserats pa ett tillfreds-
stallande sitt. Av SoL:s inledande portalparagraf framgar att so-
cialtjinsten skall medverka till att frimja ménniskors ekonomiska
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och sociala trygghet liksom jamlikhet i levnadsvillkoren och akti-
va i deltagande i samhillslivet. Bland annat hade handikapprorel-
sen pekat pa SoL:s begrinsade styrka att i praktiken tillhandhalla
rittigheter for personer med funktionshinder (Peterson 2000
5.216). Aven undersokningar som gjordes av bl.a. Socialstyrelsen
och de centrala handikapporganisationerna visade pa brister i
stodet till méinniskor med funktionshinder inom socialtjédnsten
och habiliterings- och rehabiliteringsverksamheten (Dir 1988:53).
Det var alltsa atskilliga problem som uppméarksammades och som
handlade om dels brist pa faktisk hjélp eller behandling, dels foga
mojligheter att utdva sjilvbestimmande inom ramen for de insat-
Ser som gavs.

Handikapputredningens arbete resulterade framfér allt i att en ny
sarskild rattighetslagstiftning (LSS) for en timligen bred grupp av
ménniskor med funktionshinder antogs. Detta skedde ar 1994,
mer #n ett decennium innan FN antog konventionen om rittighe-
ter for personer med funktionshinder. En av de rittigheter som
infordes i den nya lagen ar personlig assistans.

Personlig assistans — en sdrskild réttighet

Personlig assistans dr en juridisk réttighet, den &r tydligt precise-
rad i1 den sérskilda rittighetslagstiftningen LSS och den dr ut-
kriavbar, d.v.s. ett avslagsbeslut kan dverklagas till forvaltnings-
domstol. Rittigheten personlig assistans dr inte endast en réttighet
i sig, en sdrskild insats, utan personlig assistans ger ocksa upphov
till andra rittigheter” for enskilda. Dessa uppkommer pa basis av
rattighetsregleringen och syftar till att realisera minskliga rittig-
heter for mianniskor med funktionshinder. De dr handikappolitiskt
uttryckta réttigheter t.ex., delaktighet i sambhdllslivet, sjdlvbe-
stimmande och inflytande bl.a. genom att kunna utdva sitt med-
borgarskap pa olika nivaer. Rittigheterna kan ocksa forstas som
handikappolitiska principer eller normer. De ger uttryck for vissa
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virden som #r politiskt onskviarda. Som framgar ldngre fram i
denna avhandling dr vissa av dessa rittigheter i praktiken starkare
och mer framtrddande &n andra.

Varfor dr det da intressant att undersoka rittigheten personlig
assistans samt pa vilket sitt rittigheter hanteras och realiseras
genom personlig assistans? Som jag ser det finns det fyra relevan-
ta motiv. For det forsta anknyter utformningen av personlig assi-
stans, en individuellt utformad stodform som den enskilde i stor
utstrickning kan anvinda i olika livssituationer, till principer om
minskliga rittigheter. Dessa innebir bl.a. att social trygghet och
rdttvisa livsvillkor star i centrum. Personlig assistans utgor pa sa
vis en del av en storre internationell rattighetsdiskurs, d.v.s. den
ar inte endast en nationell handikappolitisk atgdrd. Mainskliga
rittigheter handlar bl.a. om funktionshindrades mdjligheter att
kunna arbeta, studera och ha ritt till familjeliv, kultur och fritid
(UN 1994). Detta kan realiseras med hjélp av bl.a. personlig assi-
stans. Utformningen av personlig assistans anknyter ocksa till
malet om “lika mojligheter” som antogs i FN:s Virldsaktionspro-
gram (1982) liksom till de uttalade malen med FN:s standardreg-
ler (1994) om rittigheter som har till syfte att tillforsdkra ménni-
skor med funktionsnedsittningar delaktighet och jamlikhet i sam-
hillet. Den sirskilda rittighetsregleringen, som utformningen av
personlig assistans baseras pa, tar sin utgangspunkt i att ménni-
skor med funktionshinder &r medborgare som andra och att de har
samma rattigheter och skyldigheter som andra.

For det andra ér réttigheten personlig assistans baserad pa uttala-
de handikappolitiska mal om sjdlvbestimmande och valfrihet.
Dessa tva begrepp belyser stodformens sirart i forhdllande till det
svenska vilfardssystemets Ovriga stodinsatser till ménniskor med
funktionshinder. Valfrihet och sjdlvbestammande ar sérskilt kén-
netecknande for personlig assistans. Till skillnad fran andra sam-
hilleliga stodinsatser, som ocksa ges enligt lagstiftning, tillerkén-
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ner regleringen av personlig assistans minniskor som blivit berit-
tigade stodformen ett synnerligt stort inflytande och en unik rtt
att bestimma vem som skall ge hjilp, vad man vill ha hjilp med
och nir man vill ha hjidlp. Den som &r berittigad till personlig
assistans kan vilja vilken anordnare, t.ex. kommunen, privat fore-
tag eller kooperativ, som skall ge assistans. Ritten att bestimma
eller paverka vem som skall arbeta som assistent liksom det per-
sonliga valet av assistansanordnare &r exklusiv for personlig assi-
stans. Vid andra vard- omsorgs- och serviceinsatser som samhil-
let tillhandahaller via andra lagstiftningar, t.ex. SoL. och HSL, har
den enskilde inte samma mgjligheter att vilja och paverka hjl-
pen. Personer med svara funktionshinder far genom den personli-
ga assistenten tillgang till ett eget s.k. ménskligt hjdlpmedel
(Larsson & Larsson 2004). Forutsittningarna for enskildas infly-
tande Over stodet dr saledes, pa reformniva, mycket omfattande.

For det tredje dr utformningen av personlig assistans baserad pa
ytterligare centrala handikappolitiska principer om bl.a. delaktig-
het, tillgdnglighet, kontinuitet och inflytande. Dessa principer
utgor en fordndring jaimfort med tidigare nationella handikappoli-
tiska principer som utgick fran normalisering och integrering.
Detta innebar i1 korthet att minniskor med funktionshinder skulle
ges mojlighet till samma vardagsmonster som andra minniskor i
samhillet och fa uppleva goda livsvillkor. De skulle ocksa leva
bland andra ménniskor i samhillet och inte avskiljt. De “nya”
principerna sitter, jamfort med malen om normalisering och inte-
grering, okat fokus pa individen med funktionshinder som en
medborgare som har rittigheter, d.v.s. inte endast nagon som
skall ges samma mojligheter. Principerna utgar ifran funktions-
hindrades ritt att leva i likhet med andra, men ocksa ifran synen
pa att manniskor med funktionshinder sinsemellan &r olika och
kan ha olika 6nskemal.
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For det fjdarde ar personlig assistans utformad som en individuell
rittighet i lag. Stodformen ir inte konstruerad som ett generellt
socialt mal eller som ett stod som myndigheten far ge utan som
en rittsligt utkridvbar rittighet, eftersom den enskilde ges mojlig-
het att 6verklaga myndighetens beslut till férvaltningsdomstol
(Hollander 1995, Renstrom 2005, Warnling-Nerep 1999). Bland
andra har Anna Hollander (1995) pekat pa att lagstiftning som
baseras pa den enskildes rittigheter anses bittre, &n mera allmint
utformad lagstiftning, kunna ta tillvara grundldggande virden om
medborgerliga rittigheter. Hon skriver: ”Ju exaktare lagen anger
forutsittningar, innehall och omfattning for bidrag och tjénster,
desto starkare rittighet dr det fraga om (Hollander ibid s.15)”.

I likhet med Hollander (ibid) menar Karsten Astrom (2005a) att
den enskildes stéllning stirks om denne har en rittighet i lag. En-
ligt Astrom beror detta pa att det dr skillnad mellan att vara bérare
av en rittighet och att vara mottagare av en insatsskyldighet eller
rent av endast potentiell mottagare av en insats som myndigheten
far ge till en enskild.

Utformningen av personlig assistans som en lagfist réttighet ger
sannolikt goda mojligheter for enskilda att fa sina olika behov
tillgodosedda. Utformningen bidrar till mojligheter att forverkliga
centrala principer om ménskliga rittigheter. Vidare dr personlig
assistans utformad pa ett sitt som ger enskilda stora forutsitt-
ningar till valfrihet och sjdlvbestimmande jamfort med andra
samhilleliga stodformer. Den dr pa sa vis unik i sitt slag. De han-
dikappolitiska principer som utformningen baseras pa sitter den
funktionshindrade medborgaren i centrum och utgar fran att den-
na har samma rittigheter och skyldigheter som andra medborga-
re. Detta &r en skillnad fran tidigare handikappolitiska mal som
“endast” avsag att méanniskor med funktionshinder skulle norma-
liseras och integreras. Utformningen av personlig assistans som
en rattighet i sérskild rittighetslag, som den enskilde i stor ut-
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strackning far rada over, stiarker den enskildes ritt. Detta kan san-
nolikt ocksa vara en forklaring till att stodformen av bade anvin-
dare, forskare och utredare ansetts vara det mest betydelsefulla
inslaget i 1994 ars handikappreform (Bengtsson & Gynnerstedt
2003, Claesson Wistberg 1993, Ekensteen 1993, Jacobson 2000,
Socialstyrelsen 2005).

Det finns dock en del svarigheter forbundna med réttighetsut-
formningen. Ett problem ir att réttighetslagstiftning inte otvety-
digt behover innebidra att jamlikhet i levnadsvillkor frimjas pa
sikt, vilket dr ett av de overgripande malen for handikappolitiken.
Alla ménniskor med funktionshinder har inte ritt till personlig
assistans. Redan da rittigheten personlig assistans utformades pa
reformniva gjordes ett urval av vilka som skulle fa tillgang till
den. Denna selektion kan, forutom att uppfattas som orittvis, in-
nebidra att olika grupper av funktionshindrade i praktiken stills
mot varandra. Vissa personer inkluderas medan andra hamnar
utanfor den sarskilda rittighetssfiren. Detta forhallande aterspeg-
las i den rittsliga tillimpningen och resultaten av tillimpningen
visar hur svart det kan vara att utforma rittigheter. Ett annat pro-
blem é&r att handikappolitiska normer om ett generdst individuellt
stod till ménniskor med funktionshinder kan komma att fériandras
och urholkas bl.a. i samband med samhéllsekonomiska forénd-
ringar. Det finns en risk for att rittigheter inskrédnks i tider av
svag samhillsekonomi dven om de finns inforda i sérskild rittig-
hetslagstiftning. Rattighetsreglering ger saledes inget skydd for
ekonomiska eller ideologiska omsvéingningar.

Ytterligare ett problem med rittighetslagstiftning dr, som bade
Hollander (1995) och Astrém (2005a) papekar, att den inte garan-
terar att den enskilde faktiskt erhéller sin ritt dven om det finns
behov. Hollander hinvisar till att relationen mellan staten, ritten
och medborgaren dr komplex. Det &r t.ex. inte sikert att kommu-
nerna fullgoér de rittigheter som lagen ger den enskilde. Aven om
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kommunerna beviljar personlig assistans finns det ingen garanti
for att rdttigheterna forverkligas i praktiken av personliga assi-
stenter. Detta kan bero pa att den ritt som reglerar rittigheterna
inte alltid har de foljder som &r syftet med den. Thomas Mathie-
sen (2005) menar, att ritten, t.ex. lagstiftningen, verkar i ett sam-
hilligt sammanhang tillsammans med andra forhallanden och
forutsitter bland mycket annat motivation hos de minniskor som
den antas verka pa.

Enligt Astrém (2005a) forutsitter utformningen av réttighetslag-
stiftningen att individen &r aktiv och stark. Réttighetskonstruktio-
nen kriver saledes att den enskilde kan ta sina rittigheter i an-
sprak. Vissa minniskor med funktionshinder kan ha svarigheter
att utdva sina rittigheter, t.ex. att praktisera inflytande och sjdlv-
bestimmande. Lagen och dess forarbeten ger foga vigledning om
hur sadana situationer skall hanteras. De handikappolitiska prin-
ciperna, t.ex. delaktighet, inflytande, sjdlvbestimmande och till-
ginglighet ar inte heller helt tydliga i forhallande till réttighetsbe-
greppet. Utgangspunkten &r att personlig assistans skall anvéndas
for att forverkliga bl.a. dessa principer. Men kan principerna for-
stas som “egentliga” réttigheter? Principerna utgor inte rittigheter
i strikt juridisk mening. De hor till det omrade som brukar
bendmnas soft law dirfor att de i sig inte ger den enskilde med-
borgaren nagra rittigheter (t.ex. Landelius 2000).

Det ir alltsd av flera skil intressant att undersoka personlig assi-
stans. A ena sidan ger personlig assistans mojligheter att realisera
minskliga rittigheter for svart funktionshindrade personer. Detta
forstirks av att réittigheten har en alldeles sérskild utformning och
att denna utformning ger mgjlighet till bl.a. inflytande for enskil-
da. A andra sidan finns flera svarigheter forbundna med att reali-
sera réttigheten. Inte alla personer med stora funktionshinder ges
ritt till personlig assistans. Utformningen i réttighetsreglering
innebér inte heller att de personer som har ritt till personlig assi-
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stans dr skyddade mot fordndringar av denna réttighet. Lagstift-
ningen kan nér som helst dndras och rittigheten kan komma att
inskrinkas. Utformningen ger inte nagon garanti for att de rittig-
heter som personlig assistans skall realisera blir forverkligade i
praktiken av personliga assistenter. Detta kan bero bl.a. pa bris-
tande kunskap om avsikten med personlig assistans eller pa lag
motivation hos personliga assistenter. Vidare fOrutsitter réttig-
hetskonstruktionen att personer med funktionshinder kan utdva
rdttigheterna, vilket en del personer inte kan pa grund av att deras
funktionshinder inte mojliggor detta. Det dr ocksa oklart hur de
handikappolitiska principerna forhaller sig till begreppet rittighet.
Hur starka adr egentligen de “rittigheter” som personlig assistans
avser att forverkliga?

Syfte, fragor och avgriansningar

Syftet med denna avhandling &r att beskriva och forsta hur en
rattighet som personlig assistans forverkligas, frimst genom lag-
stiftning, men ocksa i praktiken utifran utformningen samt hur
starka eller svaga rittigheterna dr. I strivan efter att uppna detta
syfte har en deskriptiv studie genomforts. Den beskriver huvud-
sakligen personlig assistans i ett reformperspektiv, som en pro-
cess fran idé, utredning till lagstiftning och fordndring av denna
lagstiftning. Jag undersoker ocksa de handikappolitiska principer
som ligger till grund for utformningen av rittigheten och de olika
normer om rittigheten som framtrider pa reformniva och i den
rattsliga regleringen. Dessa normer relateras till normer i prakti-
ken och vad dessa innebér nir rittigheten forverkligas. Normerna
ger bl.a. uttryck for synen pa individen med omfattande funk-
tionshinder och synliggér den diskrepans som ibland finns mellan
ideal och verklighet. Min studie avser att bidra med kunskap om
hur sociala rittigheter kan forverkligas, vilka svarigheter som kan
finnas forknippade med realiserandet och vad utformningen kan
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ha for betydelse for forverkligande av rittigheter. Jag soker svar
pa foljande fragor:

e Hur har rittigheten personlig assistans utformats och for-
dndrats?

e Vad innebar fordndringarna i lagstiftningen och vilka
sambhilleliga normer avspeglade de?

e Hur kan rittigheten personlig assistans forstas i forhallan-
de till de centrala handikappolitiska malen och till de
rittsnormer som har utvecklats?

e Vilka behov och vilken syn pa individen definierades och
rittsliggjordes pa reformniva?

e Vilka behov och vilken syn pa individen framtrider i prak-
tiken?

® Vilken betydelse har rittighetskonstruktionen for realise-
randet av rittigheten och for rittighetens styrka respektive
svaghet?

Avhandlingens disposition

Avhandlingen bestar av elva kapitel. I detta forsta kapitel har jag
presenterat avhandlingens problemomrade och syfte. I kapitel tva
presenteras stddformens uppkomst, organisering samt tidigare
forskning om personlig assistans och nagra centrala studier for
denna avhandling. I kapitel tre redogor jag for metod och tillvi-
gagangssitt. I det fjarde kapitlet utvecklas den referensram som
jag har anvint for att forsta det undersokta materialet. Centrala
perspektiv och begrepp presenteras. I det femte kapitlet visar jag
hur idén om att minniskor med omfattande funktionshinder har
sdarskilda stodbehov vixte fram i 1989 ars Handikapputredning
utifran en diskussion om behov av stod och sérskilda riéttigheter. I
kapitel sex visar jag hur fragan om sérskilda rittigheter till funk-
tionshindrade diskuterades i forhallande till val av lagstiftnings-
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teknik och utifran fragan om politisk styrning av samhéllets hjilp
till medborgarna i utredningsarbetet. I kapitel sju presenteras hur
forslaget om sérskild rittighetslagstiftning och rittigheten person-
lig assistans kom att utvecklas efter att forslaget lagts av 1989 ars
Handikapputredning. I kapitel atta behandlas de fordndringar av
rittigheten personlig assistans som skedde efter att lagstiftningen
antagits och vilka normer som framtrider i denna utveckling, bl.a.
i rittspraxis fran Regeringsritten. Kapitel nio handlar om utform-
ningen av personlig assistans i relation till de handikappolitiska
mal och principer som slogs fast i Handikapputredningens arbete.
Dessa relateras till rdttsnormer och till praktiken med personlig
assistans. Kapitel tio behandlar hur de normer om behov som
definierades och rittsliggjordes pa reformniva forhaller sig till
praktiken. I kapitlet diskuteras avslutningsvis utformningen av
personlig assistans i forhallande till begreppet rittighet. Avhand-
lingen avslutas med kapitel elva didr de viktigaste resultaten
summeras och diskuteras.
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Kapitel 2

Uppkomst, organisering samt tidigare
forskning om personlig assistans

For att forsta det filt jag studerar ger jag i detta kapitel en presen-
tation av hur personlig assistans har uppkommit, organiserats och
beforskats. Inledningsvis beskrivs personlig assistans kortfattat
utifran sina internationella rotter och forekomst i Norden. Jag har
valt att beskriva féorekomsten endast i Norden, eftersom vélfards-
systemen dr likartade 1 dessa lidnder. Direfter beskrivs personlig
assistans utifran vilka grupper som far stodet och de kostnader
som dr forknippade med stodformen. Avslutningsvis presenteras
aktuell forskning om personlig assistans. Presentationen av aktu-
ell forskning fyller en viktig funktion, dels for att delar av denna
forskning utgér kunskapsbasen i avhandlingen, dels for att visa
det sammanhang som min studie utgor en del av. Jag inleder den-
na avslutande del med att presentera forskning om den personliga
assistenten, ddrefter forskning om assistansanvindaren och till
sist forskning som ror lagstiftningen om personlig assistans.

Independent Living-rorelsen

Personlig assistans utvecklades initialt av méanniskor som sjélva
hade funktionshinder. Bade i Sverige och i andra lander forknip-
pas stodformen med en sérskild ideologi som idr en del av den sa
kallade Independent Living-rorelsen (IP-rorelsen). Denna uppstod
1 USA i slutet av 1960-talet. IP-rorelsen var en av de framtriadan-
de aktorerna i debatten om funktionshindrade ménniskors bris-
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tande mojligheter till sjdlvbestimmande, valfrihet och integritet
(Hugemark & Wahlstrom 2002). I USA bestod foregangarna till
brukarstyrd personlig assistans av politiskt engagerade studenter
med fysiska funktionshinder som ville genomfora sina universi-
tetsstudier pa samma villkor som andra ungdomar. Pa ett gene-
rellt plan var malet frigorelse, sjdlvstindighet och delaktighet i
samhillet. Organiseringen skedde i sa kallade Centres for Inde-
pendent Living (CILs) och den vixte till en omfattande grésrots-
rorelse, vilken i januari 1996 hade etablerat mer 4n 300 CILs och
200 nirbesldktade organisationer (Askheim & Guldvik 1999).
Det ir inte endast i USA som rorelsen har haft en betydande pa-
verkan pa bade organiseringen av funktionshindrade och pa den
handikappolitiska debatten. Rorelsen finns idag i stora delar av
virlden. I Europa tycks IP-rorelsen vara sirskilt utbredd i Storbri-
tannien (Morris 1993, Dunn 1990, Oliver 1993). Den &dr ocksa
etablerad i Holland, Tyskland och Frankrike.

En av de ledande foretridarna for IP-rorelsen i Sverige, Adolf
Ratzka, grundade tillsammans med andra personer kooperativet
Stockholm Independent Living (STIL) i Stockholm 1983. Verk-
samheten blev ett alternativ till den kommunala hemtjinsten och
avtal om personlig assistans sléts med Stockholms kommun
(Claesson Wiistberg 1993). Aven pa andra hall i landet utveckla-
des liknande projekt. En central standpunkt i rorelsens ideologi
var de funktionshindrades ritt till sjdlvbestimmande Over den
egna livssituationen. Rétten att sjdlv bestimma framholls, ur in-
tegritetssynpunkt, vara mest betydelsefull da det gillde behov av
privat och intim karaktéir, som exempelvis att fa hjdlp med per-
sonlig hygien, matning och kommunikation. Sadan hjilp ansags
bist kunna ges i form av personlig assistans (Gough 1994).

Utformningen av rittighetsregleringen och de dvergripande ma-

len i LSS, om bl.a. delaktighet, sjdlvbestimmande och valfrihet,
har flera beroringspunkter med IP-rorelsens ideologi. Claesson
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Wistberg (a.a.), politiskt sakkunnig i handikappfragor och en av
dem som ledde arbetet med att ta fram assistansreformen, menar
t.o.m. att malen i LSS stimmer vil 6verens med STILS:s ideologi
och att IL-rorelsens filosofi och program har haft stor betydelse
for utformningen av insatsen personlig assistans i Sverige. Detta
framgar inte tydligt i Handikapputredningens arbete eller i de
betinkanden som den avldmnade. I detta sammanhang var det
handikapprorelsen, och sdrskilt De Handikappades Riksforbund,
(DHR) som syntes och representanter fran IL-rorelsen medverka-
de inte i utredningsarbetet. Det dr dock uppenbart att de mal som
framfordes av IL-rorelsen, t.ex. ritten till sjdlvbestimmande, ock-
sa blev en del av 1989 ars Handikapputrednings mal.

Personlig assistans i1 en nordisk kontext

I alla de nordiska linderna finns personlig assistans i ndgon form.
Den svenska utformningen av personlig assistans dr dock unik,
frimst p.g.a. den sdrskilda rittighetsregleringen och for att mén-
niskor med savil fysiska som psykiska funktionshinder kan erhal-
la stodet. Den som beviljas personlig assistans i Sverige kan ock-
sa vilja vem som skall utfora och administrera assistansen, men
det finns inget uttalat krav pa att brukaren maste styra sin assi-
stans sjdlv. Det ekonomiska ansvaret delas mellan kommunerna
och staten for personer med de storsta behoven av assistans.
Bengtsson och Gynnerstedt (2003) har gjort en jimforelse av
likheter och skillnader av organisering av personlig assistans mel-
lan Sverige och de nordiska linderna Danmark, Finland och Nor-
ge. I Danmark, Norge och Finland ir personlig assistans inte in-
ford i1 en sérskild rittighetslag. I dessa linder finns antingen
mycket starka eller starka krav pa att brukarna sjidlva skall styra
och organisera assistansen. I Danmark ligger det ekonomiska
ansvaret for personlig assistans pa kommunen, men staten ersétter
en del av kostnaderna. I Finland har kommunen det ekonomiska
ansvaret liksom i Norge, men i Norge finns det finns mojlighet
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till tilldggsstod ifran staten for vissa kostnader. I Danmark dr det
endast personer med omfattande fysiska funktionshinder som kan
ges personlig assistans. I Finland &r det huvudsakligen personer
med stora fysiska funktionshinder och flerhandikapp som har
assistans. En mindre andel, (15 %) med diagnosen utvecklings-
storning har ocksa personlig assistans. I Norge ér det ocksa i hu-
vudsak personer med omfattande fysiska funktionshinder och
flerhandikapp som har personlig assistans.

Personlig assistans i de nordiska ldnderna uppvisar likheter, men
ocksa olikheter. Enligt Askheim (2000) finns i Danmark krav pa
att assistansanvindaren sjdlv skall vara arbetsgivare fér personli-
ga assistenter och kunna administrera insatsen. En liknande ut-
formning finns i Finland, men den ir inte lika strikt i forhallande
till arbetsgivarkravet. Personlig assistans i Norge har i flera avse-
enden utformats utifran den svenska konstruktionen, dock inte
som en rittighet. Det finns inte heller krav pa brukarnas formaga
att leda servicen och vara arbetsgivare. Detta ar frivilligt och en
valmojlighet.

Organisering och ansvar for personlig assistans 1
Sverige

De svenska kommunernas sétt att organisera den verksamhet som
ger stod, service och bistand till personer med funktionshinder
skiljer sig at i landet. I en Gversikt av socialtjdnsten i Sverige som
genomforts av Socialstyrelsen (2003) konstateras att det saknas
samlad kunskap om hur denna organisering ser ut. Olika namn-
der, t.ex. socialndmnd, omsorgsnimnd, #ldre- och handikapp-
nimnd, barn- och ungdomsndmnd eller vuxennimnd, kan vara
politiskt ansvariga for verksamheten. Det kan ocksa férekomma
att olika ndmnder inom samma kommun svarar for olika delar av
verksamheten for personer med funktionshinder. P4 samma sitt
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kan forvaltningarna vara organiserade pa olika sitt, t.ex. i en sir-
skild handikappenhet eller integrerade med dldreomsorg och vis-
sa delar kan ingd i individ- och familjeomsorgen. Cirka en tredje-
del av kommunerna har organiserat stod och service till personer
med psykiska funktionshinder i en sirskild enhet. Verksamheten
kan vidare bedrivas i en organisation som ansvarar fér bade be-
slut och verkstillighet eller i separata bestillar respektive utforar-
organisationer. I 6versikten konstateras saledes att organiseringen
av verksamheten varierar mycket och det &r inte ovanligt att den
verksamhet som svarar for stod till personer med funktionshinder
har varit féremal for organisationsforandringar sedan handikapp-
reformen genomfordes. De kommunala insatserna for minniskor
med funktionshinder regleras i tva olika lagar, SoL och LSS. Per-
sonlig assistans regleras bade i LSS och i LASS.

For att erhalla personlig assistans krivs att en person har stora
funktionshinder och tillhér nagon av personkretsgrupperna i LSS,
d.v.s. lagens malgrupp enligt 1 § LSS. Kommunen har ett basan-
svar for personlig assistans och ddrmed en skyldighet att utreda
den enskildes behov av assistans och fatta beslut om hon eller han
har ritt till stodet. Om kommunen beddmer att behovet av assi-
stans for grundldggande behov, bl.a. behov av hjilp med person-
lig hygien, mathallning och forflyttning, 6verstiger 20 timmar per
vecka skall kommunen anmila till Forsidkringskassan att det finns
behov av statlig assistansersittning enligt LASS (RFV 2002:9).
Enskilda kan ocksa sjdlva ansoka om assistansersittning direkt
hos Forsikringskassan enligt LASS (5 § LASS). Det &r Forsik-
ringskassan som utreder och beslutar om assistansersittning en-
ligt LASS.

I LSS anges de tre olika grupper av ménniskor — de s.k. person-

kretsgrupperna — till vilken lagens insatser riktar sig. Enligt 1 §
LSS bestar dessa av personer:
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1. med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande till-
stand

2. med betydande och bestaende begavningsmissiga funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen alder féranledd av ytt-
re vald eller kroppslig sjukdom, eller

3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de &r
stora och fororsakar betydande svarigheter i den dagliga
livsforingen och ddrmed ett omfattande behov av stdd eller
service.

For att erhalla assistansersittning enligt LASS krévs att den en-
skilde tillhor nagon av personkretsgrupperna i LSS (1 §) samt
behover assistans mer dn i genomsnitt 20 timmar per vecka (19 §
LASS). Forsikringskassan bedémer och fattar beslut om assi-
stansbehovet uppgar till mer dn 20 timmar per vecka.

Det finns ingen samlad statistik dver personlig assistans. Uppgif-
ter redovisas av bade Socialstyrelsen och Forsiakringskassan. Cir-
ka 18 000 personer i landet har personlig assistans enligt LSS och
LASS. Under ar 2006 fick i genomsnitt 14 200 personer assi-
stansersdttning enligt LASS (SOU 2007:73). Knappt 3 700 per-
soner fick assistans enligt LSS under samma ar (Socialstyrelsens
statistikdatabaser 2008-01-05). Under ar 2006 var de samlade
kostnaderna for assistansersittningen 16,1 miljarder kronor. Sta-
tens del av kostnaderna uppgick till 12,8 miljarder kronor och
kommunernas till 3,3 miljarder kronor. Kostnaderna har sedan
1997 stigit med drygt 16 procent per ar (SOU 2007:73).

Nir det giller assistansersittningens fordelning pa de olika per-
sonkretsgrupperna ir de senaste uppgifterna fran ar 2006. Under
ar 2006 ingick drygt 58 procent av samtliga som beviljats assi-
stansersittning i personkretsgrupp 3. Andelen personer i person-
kretsgrupp 1 var nist storst, 35 procent. Personkretsgrupp 2 ut-
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gjorde 6 procent. Av de som under ar 2006 som hade assistanser-
sdttning var 53 procent mén och 47 procent kvinnor. Denna kons-
fordelning har varit i stort sett konstant sedan ar 1994 (SOU
2007:73).

Forskning om personlig assistans

I en sammanstillning av svensk forskning om personlig assistans,
genomford av Socialstyrelsen (2005), sammanfattas forskningen
om personlig assistans utifran tre perspektiv. Det ena perspektivet
utgar fran den personliga assistenten, det andra fran assistansan-
vindaren och det tredje fran det socialpolitiska sammanhanget
med handikappreformen, lagstiftningen om personlig assistans
och dess tilldmpning samt organisation. Forskningen har bedrivits
inom flera olika vetenskapliga discipliner. Inom socialt arbete har
endast nagra enstaka studier utforts.

Studier om personliga assistenter och deras arbete

Det finns en rad studier som handlar om personliga assistenter,
d.v.s. den yrkeskategori som vuxit fram genom assistansrefor-
men. Det finns olika uppgifter om hur manga personer som arbe-
tar som personliga assistenter. Enligt Riksrevisionen (2004) ir det
omkring 45 000. I en studie om utférande av personlig assistans
som Socialstyrelsen (2007) latit utfora uppskattas att det dr 50-
60 000 personer som arbetar som personliga assistenter. Under
senare ar har det gjorts en del undersdkningar som helt eller del-
vis behandlar yrkesgruppen (t.ex. Ahlstrom & Klinkert 2000,
Hugemark & Wahlstrom 2002). Socialstyrelsen (2007) har i rap-
porten Personlig assistans som yrke sammanstillt och analyserat
de yrkesmissiga problem som personliga assistenter moter i sitt
arbete utifran befintlig svensk forskning och annan empirisk kart-

laggning.

37



Nagra studier har sirskilt undersokt personliga assistenter som
yrkesgrupp. Jag har sjdlv medverkat i en studie som fokuserat pa
yrkesgruppen: Att vara ett manskligt hjdlpmedel. En studie om att
arbeta som personlig assistent (Larsson & Larsson 2004). Denna
studie belyser hur det kan vara att arbeta som personlig assistent
och vilka mojligheter och svarigheter yrkesrollen kan innebira.
Studien baseras pa intervjuer och en relativt omfattande enkétun-
dersokning med personliga assistenter. Hugemark (1997) har ge-
nomfort en forstudie om yrkesroll, kompetens och personlig assi-
stans utifrdn nya arbetsformer i handikappomsorgen. Hugemark
har genomfort intervjuer med arbetsledare och assistenter och
kategoriserar utifran dessa assistenternas arbetsuppgifter som
visar pa olika funktioner. Studiens resultat visar att cheferna sir-
skiljer tva olika assistentroller. Den ena dr den relativt oproble-
matiska rollen och den andra &r en assistentroll som krédver ar-
betsledande insatser for att fungera tillfredsstéllande i forhallande
till brukarna. I Guldviks (2001) norska studie undersoktes assi-
stenter via en enkdtundersokning utifran konsfordelning, alder
och utbildningsbakgrund. Studien behandlar dven assistenternas
arbetsbetingelser, arbetsmiljo samt trivsel i yrket. Resultatet av
studien visar bl.a. tva renodlade “assistentprofiler”. Den ena pro-
filen karaktiriseras av "humanistiska” assistenter som Onskar att
arbeta med ménniskor. Den andra profilen utmirks av “pragma-
tiska” assistenter som valt arbetet for att de behover inkomster
och eller for att de kan kombinera det med andra goromal.

Upplevelser av arbetsinnehall och arbetssituation behandlas av
Ahlstrom och Klinkert (2000) i en studie med kvalitativ inrikt-
ning som handlar om personliga assistenters upplevelser och erfa-
renheter, utifran tillimpningen av LSS-lagens intentioner i det
vardagliga arbetet. Studien utgar ifran stress- och copingteorier.
Ahlstréom och Klinkert (ibid s.7) definierar coping som ett be-
grepp som anvénds for att beskriva hur ménniskor tinker, kinner
och handlar i situationer som av individen upplevs som stress.
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Fragor om specifika yrkeskrav och hur dessa hanteras har stude-
rats utifran assistenternas upplevelser i det vardagliga arbetet i
forhallande till tillimpningen av de intentioner som finns i LSS.
Stressrelaterade yrkeskrav och strategier for att hantera de krav
som antas uppkomma utifran att intentionerna skall efterlevas,
undersoks. Resultaten i studien visar att de personliga assistenter-
na upplever ett flertal problem utifran sina sérskilda yrkeskrav.
Dessa krav hor samman med begreppen autonomi, integritet, in-
flytande och delaktighet, vilka utgdér basen for intentionerna i
LSS. Ett flertal problem som framkom ror funktionshindrade per-
soners sjdlvbestimmande. Det kan exempelvis handla om att per-
sonliga assistenter upplever att det dr svart da de i vissa situatio-
ner hindrar brukarens sjidlvbestimmande, eftersom de ibland ir
tvungna att bestimma at brukaren.

Ahlstrom och Cascos (2000) studie behandlar problem som per-
sonliga assistenter upplever i omsorgsarbetet, hur de hanterar
problemen samt vilka resurser som underlittar situationen. Ut-
over dessa aspekter undersoks om tidigare varderfarenhet kan ha
betydelse for hur omsorgsarbetet upplevs och hur problem hante-
ras. Resultaten i denna studie visar att de personliga assistenterna
upplever sitt arbete som psykiskt pafrestande. En rad olika pro-
blem framtrider, sdsom t.ex. osidkerhet visavi brukaren, konflikt
med brukaren och brukarens anhoriga. Resultaten visar ocksa att
varderfarenhet har mindre betydelse jamfort med ingen varderfa-
renhet for vilka problem som upplevs av de personliga assisten-
terna.

Studier om assistansanviandaren

Det finns ocksa forskning om individen som anvinder personlig
assistans, d.v.s. assistansanvindaren eller brukaren. Denna forsk-
ning belyser olika aspekter som t.ex. kostnadsutvecklingen for
personlig assistans (Gronvik & Sundberg 2001), kvinnors och
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mins uppfattningar om assistans (Ahlstrom & Anshelm 2000,
Barron 1997, Jacobson 1996, Sjoberg 1997), livsvillkor fore och
efter personlig assistans (Forsberg & Pettersson 1996) samt barn
med assistans (Larsson 2002, Skér 2002). Den forskning om assi-
stansanvidndaren som sociologen Ritva Gough (1994) har genom-
fort har bl.a. handlat om hur personlig assistans fungerat som ett
led 1 sociala bemistringsstrategier for personer med grava funk-
tionsnedsittningar med utgangspunkt fran Independent Living-
rorelsen 1 Sverige. I sin avhandling studerade Gough (a.a.) hur
pionjdrerna for Independent Living-rorelsen i Stockholm organi-
serade sin personliga assistans. Denna studie tar frdmst sin ut-
gangspunkt i ett brukarperspektiv pa assistansen, men den belyser
dven till viss del assistenternas erfarenheter av verksamheten.
Harutover har Gough studerat assistans utifran bl.a. hur samarbe-
tet mellan assistansmottagare och assistenter fungerar (Gough &
Modig 1995). Aven Hugemark har undersokt assistansanvindares
upplevelser av assistans (Hugemark & Wahlstrom 2002). Rafael
Lindqvist (2007) har ocksa berort assistansanvdndarna i sin
forskning. Han visar att de fordelar med assistans som brukare
upplever, bl.a. dr 6kade mojligheter att paverka beslut som ror
vardagslivet. Vid Vixjo universitet har Lottie Giertz (2008) ge-
nomfort en studie i &mnet socialt arbete om personlig assistans. I
licentiatavhandlingen: Ideal och vardag — inflytande och sjilvbe-
stammande med personlig assistans, utgar hon fran ett brukarper-
spektiv pa stodformen. Studien baseras pa bl.a. intervjuer med
brukare som har assistans. Giertz visar att de som med en stark
egen rost eller med en stark foretrddarrost kan hédvda sin rétt till
inflytande och sjidlvbestimmande genom personlig assistans ock-
sa kan leva ett autonomt liv pa egna villkor.

Forskning om personlig assistans utifran socialpolitiska, organi-
satoriska eller forvaltningsméssiga aspekter har bedrivits av de
norska forskarna Ole Peter Askheim, Jan Andersson och Ingrid
Guldvik, vilka tillsammans och var och en for sig har utfort olika
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studier inom vad de kallar omradet for brukarstyrd personlig assi-
stans (BPA). I Askheim och Guldviks (1999) studie Fra lydighet
til lederskap?: om brukerstyrt personlig assistanse, presenteras
den norska stodformen och forskarna sétter in den i en stérre om-
sorgspolitisk ram. De redog6r for hur brukarna, assistenterna och
kommunerna uppfattar BPA och dryftar dilemman och problem
som kan uppstd nir BPA gar fran en forsoksverksamhet till en
permanent ordning. De tre forskarna har var for sig och tillsam-
mans redovisat ett stort antal rapporter, bocker och artiklar inom
amnesomradet.

Jag kommer ldngre fram att anknyta till vissa av dessa studier om
assistansanvindare till den del de handlar om hur rittigheter for-
verkligas i praktiken och kommer da att ndrmare relatera till stu-
diernas resultat.

Tidigare forskning om réttigheter for personer med funk-
tionshinder

Forskning om personlig assistans dr en del av handikappforsk-
ningen eller forskning om funktionshinder. Erland Hjelmquist
(2005) menar, att handikappforskningen bérs upp av tva ben. Det
ena bestar av den individinriktade forskningen och det andra om-
fattar forskning om attityder och forestédllningar om funktionshin-
der och handikapp, samhillsorganisation, medborgarskap och
ménskliga rittigheter.

Den forskning som har bedrivits om personlig assistans och som
ligger ndrmast det filt jag undersoker handlar om handikappre-
formen, lagstiftning och tillimpning. Forskning om personlig
assistans som en individuell social réttighet dr dock inte sdrskilt
omfattande. Négra studier har betydelse for och ansluter till mitt
avhandlingsprojekt. Studierna har genomforts inom statsveten-
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skap, rittsvetenskap eller rittssociologi samt inom socialt arbete
och presenteras nedan.

Studier om rittigheter och rittighetsreglering

Anna Hollanders (1995) studie av lagstiftning inom social- och
handikappomradet, Rdttighetslag i teori och praxis, undersoker
den lagstiftning som bl.a. reglerar personlig assistans. Réttighets-
lagstiftningen analyseras hdr bade ur rittslig synvinkel och i dess
praktiska tillimpning. Det &r inte den rittsliga tillimpningens
prejudicerande effekter som star i fokus i Hollanders studie. Syf-
tet dr istéllet framst att klarldigga myndigheternas handlingsmons-
ter. I studien studeras socialtjinstlagen, omsorgslagen och handi-
kapplagen (LSS) utifran tva rittsvetenskapliga perspektiv: ett
analytiskt (rdttsdogmatiskt) och ett empiriskt (rédttssociologiskt). I
den rittsdogmatiska studien belyses lagstiftarens intentioner som
normgivare. Réttpraxis i Regeringsritten anvénds for att belysa
hur lagens syfte justeras och tydliggors for att ge vigledning at
underinstansernas beslutsfattande. I denna del har Hollander stu-
derat bade de traditionella rittskéllorna och rittspraxis framst fran
Regeringsritten. Den rittssociologiska studien, som Hollander
kallar myndighetsstudien, beskriver hur lagen har tillimpats av
myndigheterna. Denna studie bestar av dels en enkétundersok-
ning, dels intervjuer med fordjupade fragestéllningar utifran en-
katsvaren. For att forklara den brist pa enhetlighet och konse-
kvens som forvaltningsmyndigheternas praxis ger uttryck for
anvinder sig Hollander av teorin om rittslig pluralism dir riétten
ses som ett system av alternativa normer.

Hollander menar, att det inte rader nagon tvekan om att OL och
LSS kan betecknas som rittighetslagar och att den konkreta ut-
formningen av lagstiftningen dr viktig for att ange forutséttning-
arna for enskildas réttigheter. Konkret lagstiftning, preciserade
rittigheter och Overklagningsritt dr dock inte tillrdackliga forut-
siattningar for att rittigheterna ocksa skall forverkligas. Trots att
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LSS, enligt Hollander, har ett konkret innehall och tydliga normer
finns flera praktiska och juridiska problem vid tillimpningen.
Detta beror bl.a. pa att de normer som styr beslutsfattare i t.ex.
kommuner inte alltid dverensstimmer med de normer som ut-
trycks i lagstiftningen.

I antologin Politik, lag och praktik. Implementeringen av LSS-
reformen (Bengtsson (red.) 2005a, 2005b) undersoks bl.a. utred-
ningen bakom och fordndringen av rittighetsregleringen i LSS av
forskare fran olika discipliner. Statsvetaren Hans Bengtsson har
undersokt policyprocessen bakom LSS-reformen som helhet, fran
utredning till beslut och genomférande. Han har sammanfattat
berednings- och beslutsprocessen av LSS genom att studera
framst offentliga dokument fran utredningen. Bengtssons genom-
gang visar att regleringen antogs med en utformning som innebar
en uppdelning mellan externa regler, de insatser som enskilda
skulle fa genom lagen och interna regler som innebar att kommu-
nerna kunde bestimma Over sin organisation. Bengtsson har ock-
sa foljt hur normbildningen pa LSS-omradet utvecklades pa olika
arenor efter att reformen tridde i kraft fram till ar 2003.

Rittssociologen Karsten Astrom (2005a) har gjort en jimforande
analys av den rittsliga regleringen avseende stod till funktions-
hindrade i SoL och i LSS. Han drar slutsatser om eventuella
skillnader vad giller maktforhallandet mellan den enskilde klien-
ten och myndigheten, olika forvaltningskulturers forekomst och
eventuella betydelse for hur distributionen av insatser gar till, for
professionalitet, insyn och paverkansméjligheter. Astroms analys
visar pa bade likheter och skillnader mellan de bada lagarna. Den
visar ocksa att den enskildes stdllning stirks gentemot myndighe-
ten om den enskilde har en rittighet i lag. Astrdm menar, att det
kan finnas anledning att anta att kommunen prioriterar de insatser
som dr reglerade som rittigheter. Med utgangspunkt fran 2001 ars
socialtjinstlag (SoL) och en aterinford rittighetskonstruktion an-
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ser Astrém dock att det inte finns nagon skillnad vad giller den
enskildes rittsliga stéllning. Den som ansdker om stod enligt SoL.
har samma stillning som den som ansoker enligt LSS, dven nir
det giller mojligheterna att vicka forvaltningsbesvir da en anso-
kan avslagits.

Hans Bengtsson och Kerstin Gynnerstedt (2003) har i studien
Assistansreformen i politik och forvaltning undersokt bakgrunden
till assistansreformen och hur den sérskilda rittighetslagen,
(LASS), har hanterats i politik och forvaltning sedan dess till-
komst 1994. Syftet med studien var att beskriva och analysera de
centrala intentionerna med insatsen personlig assistans enligt
LASS i relation till hur reformen hanteras i praktiken pa utred-
nings- och beslutsniva. I studien fokuseras konstruktionen av
reformen, bl.a. lagens rittsliga utformning liksom utrednings- och
beslutsprocessen vid Forsdkringskassan samt reformens legitimi-
tet. Bengtsson och Gynnerstedt konstaterar bl.a. att det finns star-
ka reaktiva inslag i assistansreformens konstruktion under den
inledande perioden. Med detta menas att riksdagen efterhand 4nd-
rade pa den ursprungliga konstruktionen av assistansen enligt
LASS.

Sociala rittigheter och rittighetslagstiftning behandlas i rittsveta-
ren Hakan Gustafssons (2002) avhandling i juridik: Rdttens poly-
valens. En rdttsvetenskaplig studie av sociala rdttigheter och
rdttssdkerhet. Ur ett rittsteoretiskt perspektiv undersoker och
analyserar Gustafsson radande forstéllningar om sociala rittighe-
ter, ddr en uppfattning &r att de inte &r “dkta” réttigheter och dér-
for inte behover hogprioriteras. Gustafsson behandlar sociala rét-
tigheter och anvinder LSS som illustration av réttighetsdiskursen
och rittighetslagstiftningen.

Sociologen Agneta Hugemark har tillsammans med Karin Wahl-
strom (Hugemark & Wabhlstrom 2002) gjort en intervjuundersok-
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ning bland brukare, assistenter och enhetschefer inom kommunal
assistans. I denna studie behandlas bl.a. vad som hénder da re-
formens generella malsittningar skall realiseras. Intervjuresulta-
ten visar att brukare erfar stodformen som nagot nytt och annor-
lunda relativt tidigare erfarenheter av stod och service. Personliga
assistenter beskriver yrket, jimfort med tidigare erfarenheter
inom bl.a. vard och omsorg, bl.a. som ett arbete utan givna och
forutbestimda mallar och som ett yrke med mycket varierat inne-
hall. Kommunala chefer formulerar ”det nya ” jamfort med andra
verksamheter som de ansvarar for och beskriver att personlig as-
sistans for dem bl.a. innebir att de delar arbetsledarskapet med
hjdlptagarna. I studien framgar det tydligt hur personlig assistans
utvecklar sig till nagot betydligt mer mangfacetterat och kom-
plext i métet mellan olika erfarenheter och perspektiv @n den si-
tuation som framtréader pa reformniva.

Hugemarks analys (2004) av olika végar till sjilvbestimmande
som assistansreformen innebér utgar i huvudsak fran assistansor-
ganisationers skriftliga verksamhetspresentationer infor potentiel-
la kunder samt statliga och kommunala offentliga dokument. Hu-
gemark (a.a.) belyser omradet personlig assistans bl.a. med ut-
gangspunkt i tva olika diskurser om individers mojligheter till
sjdlvbestimmande; marknadsdiskursen och arbetsledningsdiskur-
sen. Mojligheterna till sjdlvbestimmande undersoks utifran hur
de tar sig uttryck i olika verksamhetsformer. Resultaten visar att
mojligheterna till sjdlvbestimmande &dr beroende av forhallanden
pa tre nivaer — samhillet, utforarorganisationen och féormagan hos
den enskilde personen med funktionshinder.

Slutligen vill jag ndmna Rafael Lindqvists (2007) forskning om
Funktionshindrade i vdlfdrdssamhdillet. Denna forskning dr ett
resultat av ett antal forskningsfragor som Lindqvist arbetat med
under de senaste aren. Lindqvist har sin disciplindra hemvist
inom socialt arbete, och behandlar bade fragor som har med teo-
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retiska perspektiv pa funktionshinder att gora, om handikappoliti-
kens utveckling och dess nuvarande stédllning och om hur vilférd
och livsvillkor ser ut for funktionshindrade personer pa olika om-
raden. Han analyserar personlig assistans i ljuset av de generella
fordndringar som skett inom socialpolitiken fran borjan av 1990-
talet.

Sammanfattningsvis utgar de flesta av de ovanndmnda studierna
mer eller mindre fran personlig assistans. En del av studierna un-
dersoker den reform och rittighetsreglering som stddformen &r en
del av. Hollanders (1995) belysning av lagstiftarens intentioner i
forhallande till LSS och hennes analys av rittighetslagstiftning
har varit betydelsefull for min forstaelse av personlig assistans
som en social réttighet som forverkligas genom lagstiftning. Hol-
lander menar, att normerna i LSS ér tydliga och att innehallet &r
konkret. I min studie &r detta dock inte sa entydigt i férhallande
till vilka grupper som skall omfattas av lagen och nir det giller
villkoren for att erhalla personlig assistans. Nir Hollander
genomforde sin studie hade regleringen av personlig assistans
inte genomgatt nagra forandringar och det fanns dnnu inga avgo-
randen fran Regeringsritten om personlig assistans. I min studie
har jag gatt vidare fran Hollanders studie och undersokt forind-
ringen av lagstiftningen, vilket bl.a. tydliggdr att vissa av nor-
merna var oklara. Jag har ocksa undersokt avgéranden om per-
sonlig assistans fran Regeringsritten for att belysa rittsliga nor-
mer om innehallet i rittigheten. Jag relaterar de fordndringar i
lagstiftningen som dgde rum efterhand till delar av den réttspraxis
som finns fran Regeringsritten om personlig assistans och syn-
liggdr normer som hinger samman med fordndringarna. I likhet
med Hollander har jag studerat lagstiftarens intentioner som
normgivare. Jag har dessutom fokuserat pa vilken betydelse in-
tentionerna har for hur réttigheter kan realiseras i praktiken.
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Bengtsson och Gynnerstedt (2003) undersoker stodformen per-
sonlig assistans med utgangspunkt fran dess centrala intentioner,
vilket jag ocksd gor i min studie. I fokus for deras studier star
dock utrednings- och beslutsprocessen vid Forsikringskassan om
ritten till personlig assistans och inte hur réttigheter realiseras i
praktiken utifran de handikappolitiska principerna och av person-
liga assistenter. I min studie har jag ocksa undersokt fordndring-
arna i konstruktionen av personlig assistans, men inte endast ut-
ifran LASS utan dven utifran dndringar av stodformen som skett i
LSS. Aven Lindgvist (2007) behandlar personlig assistans, men
han fokuserar frimst pa stodformen utifran socialpolitiska och
organisatoriska utgangspunkter. Detta gor dven Hugemark och
Wahlstrom (2002) till viss del.

De presenterade studierna har genomomforts med olika metoder
och material. I min studie anknyter jag alltsa till de presenterade
studierna. I nésta kapitel ger jag en beskrivning av den metod och
det material som jag har anvént for att besvara mina forsknings-
fragor. Genom att fokusera pa stodformens utformning och for-
verkligande som en individuell social rittighet dr avsikten att ge
ytterligare ett bidrag till forskningen pa omradet.
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Kapitel 3

Metod

For att kunna besvara mina forskningsfragor anvinder jag olika
metoder och skiftande material som ror bade den rittsliga ut-
formningen och innehallet i personlig assistans. Detta beskrivs
nedan. Personlig assistans ir rittsligt reglerad och utformad som
en juridisk rittighet. Juridiken utgar ifran ett givet regelsystem
och fran de metoder som utformats for att tolka dess innehall (To-
lonen 2003). Den utgar ocksa fran normativa stéllningstaganden
om bl.a. vad som skall ske i1 en viss situation (t.ex. Gustafsson
2002, Hydén 2002). Juridiken har ddarmed en sirskild logik och
ett sarskilt sprak. Jag har betraktat personlig assistans utifran des-
sa utgangspunkter, men ocksa utgatt ifran att stodformen ar ett
medel for att uppna vissa handikappolitiska principer som be-
namns som rattigheter. Jag har déarfor ocksa betraktat personlig
assistans 1 relation till de handikappolitiska principerna och hur
dessa kommer till uttryck i praktiken.

En fallstudie

Jag har valt fallstudien som forskningsstrategi darfor att jag vill
studera hur réttigheten personlig assistans har utvecklats och for-
andrats. Fallstudien kan betraktas som en forskningsstrategi sna-
rare dn som en metod (t.ex. Yin 1994, Merriam 1994). For att
folja processen och for att kunna forsta den komplexa helhet som
forverkligandet av rittigheter kan sidgas utgora, anser jag det ndd-
vindigt att anvédnda olika metoder och olika slags empiriskt mate-
rial som speglar bade lagstiftningen och praktiken. Jag har darfor
gjort bade en dokumentstudie och en rittsfallsstudie. Dessa studi-
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er dr huvudsakligen deskriptiva, men en analys av texterna fran
bada studierna har ocksa genomforts. Jag har gjort en dokument-
analys som innebdr att vissa texter har fatt status som data for
undersokningen. Jag har ocksa gjort tva samtalsintervjuer med
berorda aktorer for att komplettera dokumentstudien. For att fa en
forstaelse for hur rittigheter forverkligas i praktiken har jag dven
anvint datamaterial fran tva empiriska studier om personliga assi-
stenter dédr primédrmaterial har samlats in. Detta material relateras
till undersokningar som andra forskare har gjort.

Personlig assistans dr sannolikt ett "typiskt fall” i det réttighetsut-
bud som finns for ménniskor med funktionshinder inom ramen
for den sirskilda rittighetslagstiftningen. Jag vill dnda framhalla
personlig assistans som ett exempel pa ett icke typiskt fall” inom
den sammantagna vilfirdsrittsliga regleringen. Den sérskilda
rittighetsregleringen innehaller centralt bestdmda rittigheter eller
insatser som personlig assistans och regleringen riktar sig endast
till vissa ménniskor med funktionshinder. Detta avviker fran tra-
ditionell utformning av rittigheter inom det sociala omradet som
sedan borjan av 1980-talet frimst priglats av ramlagstiftnings-
teknik som t.ex. utformningen av socialtjidnstlagen (SoL). Denna
lagstiftning dr generell och omfattar alla som bedoms ha behov av
olika stodinsatser. SoL idr en typisk ramlag och inte utformad med
tydligt preciserade rittigheter for vissa enskilda sa som LSS. Per-
sonlig assistans utgdr genom sin olikartade utformning ett icke-
typiskt fall i den vélfardsrittsliga regleringen.

Fallstudien anvinds inom flera olika samhéllsvetenskapliga di-
scipliner, bl.a. inom forskning i socialt arbete (t.ex. Hjortsjo
2005, Johansson 2001, Meeuwisse 1997). Fallstudien kan omfatta
en undersokning av en specifik foreteelse, t.ex. ett reformpro-
gram, en hindelse, ett skeende eller en institution (Bengtsson
2005). Jacobsson och Meeuwisse (2008) lyfter bl.a. fram att stu-
dien fokuserar ett fall som &r avgridnsat i tid och rum, att fallet ir
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ett samtida fenomen i en “verklig” kontext och att olika metoder
och datakillor anvinds for att uppna en detaljerad och samman-
satt bild. Styrkan med fallstudien beror framfor allt pa anvindan-
det av olika typer av empiriskt material (Yin 1994).

Fallstudien dr ldamplig ndr man &r intresserad av processer, d.v.s.
hur nagot forloper eller utvecklar sig (Halvorsen 1992). Men ock-
sa for att i fallstudien ligger betoningen pa process istillet for
resultat, pa kontext snarare 4n pa specifika variabler och pa upp-
tackt istillet for bevis (Merriam 1994). Det dr ocksa en forstaelse
for helheten snarare dn avskilda fakta som utmirker fallstudien
och det unika framhalls framfor det universella (Aronsson 2001).

Fallstudien anses vara holistisk till sin karaktir, vilket mojliggor
att forskaren kan studera och analysera ett problem ur flera olika
aspekter. Fallstudien kan vara deskriptiv (Flyvberg 2001, Merri-
am 1994), men den behover inte vara det. Fallstudien har for det
mesta en induktiv karaktdr och grundar sig pa induktiva resone-
mang som formas efterhand under arbetets gang. I korthet kan
sdgas att ett induktivt forhallningssitt utgar fran empiriska iaktta-
gelser som systematiseras och tolkas. Jag har valt ett induktivt
arbetssitt, eftersom det tillater att forstaelsen for den kontext som
studeras uppkommer gradvis i en pagaende kunskaps- och forsta-
elseprocess.

Den kritik som friamst brukar riktas mot fallstudien &r att det inte
gar att generalisera utifran resultaten av enstaka fall och att detta
innebdr hinder for teoriutveckling (t.ex. Flyvberg 2001, Peters
1998). Kritiken har avvisats av Flyvberg (ibid) som hédvdar att det
inte dr generaliserbar kunskap som fallstudien avser att avticka
eller som efterstrivas. Enligt Flyvberg forekommer méanga miss-
forstand om fallstudien bl.a. att det skulle vara en brist att det
studerade fallet inte kan framstillas pa ett enkelt vis. Han fram-
héller att fallstudien inte efterstrivar att sammanfatta den stude-
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rade komplexa kontexten i enklare formler, generella pastaenden
eller teorier.

Utformningen av rittighetsregleringen utgor ett avvikande fall i
den vilfardsrittsliga regleringen for att den i hogre grad fokuserar
pa medborgarskapsperspektivet jamfort med annan valfardsritts-
lig lagstiftning. Den baseras pa principer om bl.a. delaktighet,
tillgénglighet och sjdlvbestimmande, d.v.s. principer om minsk-
liga réttigheter som &r mera tydliga dn i t.ex. SoL. Flyvberg (a.a.)
framhaller att de representativa fallen, de “typiska” fallen sillan
ar de som dr rikast pa information. Han menar att "icke typiska”
fall besitter mer information, eftersom de har en tendens att akti-
vera fler aktorer och fler grundldggande mekanismer i den stude-
rade situationen. I detta sammanhang talar Flyvberg om extrema
eller avvikande fall som exempel pa fall som dr icke typiska. Mitt
val av ett icke typiskt fall syftar till att kunna siga nagot om hel-
heten, d.v.s. hur sociala rittigheter kan forverkligas och vilka
svarigheter som finns forenade med detta forverkligande.

Avhandlingens perspektiv och utgangspunkter

Denna studie tar sin utgangspunkt i ett kunskapsintresse som be-
finner sig 1 grinsen mellan socialt arbete och juridik. Inom det
sociala arbetet uppkommer stindiga moten med “ritten” och
rattsliga fragor. Nistan alla som praktiserar socialt arbete maste
pa ett eller annat sétt forhélla sig till lagar, férordningar och be-
stimmelser av olika slag (Hollander & Alexius Borgstrom 2005).
Inom socialt arbete administreras och tillhandhalls olika slags
rattigheter enligt social lagstiftning. Min utgangspunkt dr att det
har stor betydelse for minniskor, som dr beroende av stdd och
hjélp, hur rittigheterna &r utformade, vad de har for innehall och
hur de kan realiseras. Olika slags normer om innehallet i réttighe-
terna och hur starka respektive svaga rittigheterna ir kan antas
paverka livsvillkoren for enskilda. Hur sociala rittigheter utfor-
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mas, forandras och forverkligas dr déarfor ett viasentligt omrade att
undersoka for det sociala arbetet. Det finns endast ett fatal studier
i socialt arbete som har denna inriktning. I nagra studier i socialt
arbete har vissa av de ndmnda aspekterna pa sociala rittigheter
behandlats. Hakan Johansson (2001) visar t.ex. i sin avhandling /
det sociala medborgarskapets skugga. Rdtten till socialbidrag
under 1980- och 1990-talen, att fordndringar i sociallagstiftning-
en under 1990-talet innebar att socialbidragstagares behov och
rittigheter ifragasattes och att deras skyldigheter istéllet betona-
des. Dessa ménniskor omfattades inte av den svenska vilfirdssta-
tens socialpolitiska ambitioner och ideal om bl.a. det sociala
medborgarskapet. Sociala rittigheters innebord har ocksa diskute-
rats av Alexandru Panican och Sune Sunesson (2004) utifran vil-
ket virde rittigheterna har och hur dessa kan forstas. Panican och
Sunesson belyser bl.a. hur sociala rittigheter forverkligas utifran
deras utformning. I sin avhandling Rdttighet och Rdittvisa. An-
vdndbarhet av rdttighet och ridttvisa i sociala projekt, visar Alex-
andru Panican (2007) att sociala projekt ofta utgar fran en tanke-
modell dir réttighet och réttvisa utgor centrala diskursiva enheter.
Han visar ocksa att medborgerliga rittigheter innefattar exklude-
ringsmekaniser; ritten till ett medborgerligt virdigt liv, som man
inte far tacka nej till, utsldcker rétten att vara allt for annorlunda.

Inom rittssociologi intresserar man sig for relationen mellan rét-
ten och samhillet och for normer (Hydén 1998, Mathiesen 2005,
Astrom 1988). Exempel pa rittssociologiska teman &r rittens
sociala bas, ritten som instrument for social fordindring och rit-
tens legitimitet (Baier 2003). Kortfattat kan ségas att rittssociolo-
giska studier behandlar fragor om vilka orsaker som ligger bakom
rittsordningen eller enskilda rittsomraden, men ocksa fragor om
vilka konsekvenser som foljer med ritten och rittsliga beslut
(Hydén 1998). Det &r framfor allt den senare inriktningen som jag
hamtat inspiration ifran och som min studie anknyter till, men jag
undersoker ocksa de motiv som fanns bakom utformningen av
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rittigheten personlig assistans i sérskild rittighetslagstiftning, hur
rittigheten utformades och vilka normer som framtridde i lag-
stiftningsprocessen och i lagstiftningen. Jag undersoker dessutom
de foridndringar av lagstiftningen som dgde rum och hur dessa
fordandringar kom till uttryck i form av réttsnormer. Avsikten &r
inte att identifiera kausala relationer utan istéllet att visa hur rét-
tigheter forverkligas samt att belysa vilka normer som framtrider
1 samband med detta.

I avhandlingen drar jag vissa slutsatser om “gillande rétt” réran-
de rittigheten personlig assistans. Dérfor skall jag kortfattat be-
skriva vad slutsatserna innebdr metodmassigt. Den metod som tas
for given i en stor del av rittsvetenskaplig forskning utgdrs av
rittsdogmatisk metod (Andersson 2004). Den rittsdogmatiska
forskningen har till syfte att undersoka gillande ritt, vilken
frimst utgors av de rittsregler som finns i ett samhélle (Hollander
& Alexius Borgstrom 2005 s.130, jfr Peczenik 1990). Rittsdog-
matiken utgar fran de befintliga réttskéllorna och har till uppgift
att fastsla vilka réttsregler som finns (de lege lata) eller vilka som
bor tillskapas av lagstiftaren (de lege ferenda) samt precisera de-
ras tillimpningsomrade (Lehrberg 2006).

Hydén (2001) menar att studier inom juridik med rittsdogmatisk
ansats vanligen tar sin utgangspunkt i ett domarperspektiv som
syftar till att pa auktoritativt sitt faststélla, tolka och systematise-
ra vad en eller flera rittsregler kan sdgas ha for innehall. Den
riattsdogmatiska metoden anvinds ocksa av en forskare nir hon
eller han utreder fragan om gillande riétt pa ett visst omrade (An-
dersson 2004). Metoden har samma utformning dven for andra
som anvinder sig av gillande ritt, bl.a. advokater och socionomer
(Hollander & Alexius Borgstrom 2005). Rittsdogmatiken &r rela-
terad till den rittsliga praktiken i syfte att ett resultat skall kunna
laggas till grund for ett faktiskt avgdrande (Astrom 1988). Det
material som nyttjas generellt for att faststilla vad som &r gillan-
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de ritt bestar framst av forfattningstexter, prejudikat, forarbeten,
sedvaneritt, JO-uttalanden, myndighetsrekommendationer och
doktrin. d.v.s. rittsvetenskapliga arbeten (Peczenik 1995, Strom-
holm 1996). Det dr detta material som utgor rittskéllorna.

Bade inom rittsvetenskapen och i det praktiska juridiska arbetet
anvinds saledes rittskéllorna for att 16sa rittsliga problem. Den
samhillsvetenskapliga forskaren anvinder istillet rittskillorna
for att fa information och kunskap om politiska avsikter (Levin
1998). Det rittsliga materialet systematiseras och tolkas utifran
det aktuella problemet. Arbetet med att faststilla innehallet i reg-
lerna sker ndarmare bestimt genom analys av en sammanstéllning
och sammanvigning av olika rittskidllor. Den dominerande
rattskillan dr lagstiftningen (Peczenik 1990). I arbetet med att
analysera rittskéllorna med rittsdogmatisk metod bortser man i
visentlig man fran bade statsvetenskapligt, politologiska och so-
ciologiskt empiriska omstdndigheter (Hollander & Alexius Borg-
strom 2005). Begreppet géllande ritt ir, enligt Hollander och
Alexius Borgstrom (a.a.), en ideologiskt konstruerad foreteelse.
De pekar pa att en skillnad mellan rittsreglerna och manga andra
samhilleliga forskningsobjekt dr att rittsreglerna inte existerar
annat 4n som konstruktioner.

I denna avhandling anvinds alltsé inte renodlad rittsdogmatisk
metod, men jag har inspirerats av metoden och drar slutsatser om
gillande ritt. De ovan ndmnda réttskillorna som ror personlig
assistans anviands som utgangspunkt for min analys av rittighe-
ten. Darmed forsoker jag visa vad som kan anses vara gillande
ritt pa omradet.

Material och tillvigagangssitt

For att fa svar pa de forskningsfragor som ror stodformens rattsli-
ga utformning samt vilka normer som framtrader pa reformniva
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har jag studerat olika slags offentliga dokument, framst fran den
parlamentariska Handikapputredningen. Flera av dessa dokument
riknas till en lagstiftnings forarbete, bl.a. departementschefens
direktiv till utredning, utredningens betinkande, remissyttranden,
departementsforslag, lagradets utlatande, propositioner, motioner,
riksdagsutskottets utlatande, riksdagsdebatt och riksdagens skri-
velser. Storst betydelse har som regel propositioner, riksdagsut-
skottens betidnkande och utredningens betdnkande (t.ex. Lehrberg
1993, Lofmarck 1998). Det material som jag har anvint beskrivs i
avsnittet Dokumentstudien nedan.

For att folja hur rittigheten tolkades och tillimpades efter lagind-
ringarna av rittighetsregleringen som &dgde rum efter ikrafttri-
dandet har jag studerat rittsliga avgoranden fran Regeringsritten
som ror personlig assistans. Det material som studerats beskrivs i
avsnittet Rattsfallsstudien (sid. 58).

I syfte att fa svar pa fragan om vilka normer om réttigheten som
framtrdder i praktiken med personlig assistans och hur rittigheter
forverkligas har jag studerat material som dr hiamtat fran bade
egen och andras forskning om personlig assistans utifran bade
assistansanvindare och personliga assistenters perspektiv. Mate-
rialet beskrivs i avsnittet Primdrmaterial (sid. 59)

Dokumentstudien

For att fa kunskap om utformningen av rittighetsregleringen och
personlig assistans har jag utfort en dokumentstudie som striacker
sig fran utredning till lag. Jag har studerat officiella dokument
som finns fran Handikapputredningen och som ligger till grund
for forslaget om den sdrskilda réttighetsregleringen och personlig
assistans. Aven material som inte 4r publicerat i betinkanden
eller annat offentligt material som getts ut av Handikapputred-
ningen, sasom protokoll, sammantrideshandlingar samt PM fran
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en del av kommitténs sammantriden hor till det material som
ingar i dokumentstudien liksom en skiss som inkom till kommit-
tén. De foridndringar av lagstiftningen som dgde rum efter att rit-
tighetsregleringen tritt i kraft 1994 har studerats i utredningsma-
terial fran Assistansutredningen som tillsattes 1995 och i proposi-
tioner som lades fram under aren 1995-2001.

Dokumentstudien baseras pa:

e Forarbeten (Kommittédirektiv, SOU, propositioner som
inkluderar lagindringar och dess motiv)

e Remissyttranden 6ver Handikapputredningens huvudbe-
tankande (SOU 1991:46)

e Arkivmaterial fran 1989-ars Handikapputredning

e Skiss om personlig assistans fran De handikappades riks-
forbund (DHR)

Tillsammans bildar detta material underlag for att forsta de han-
dikappolitiska motiven till utformningen av rittighetslagstiftning
och personlig assistans. Det utgor ocksa underlag for min under-
sOkning av de normer som framtridde i utredningsprocessen och i
de handikappolitiska mal och principer som slogs fast i utred-
ningsarbetet.

De officiella dokument som studerats bestar av material som in-
gick i utredningsarbetet och de betinkanden som avlimnades av
Handikapputredningen. Betidnkandena var:

1. Ratt till gymnasieutbildning for svdrt rorelsehindrade
ungdomar (SOU 1989:54)

2. Overklagningsritt och ekonomisk behovsprovning inom
socialtjansten (SOU 1990:2)

3. Handikapp och viilfird? — en ldgesrapport (SOU 1990:19)
(kartlaggningsbetinkande). 1 detta redovisades en Kkart-

56



laggning av livsvillkoren och behoven for personer med
omfattande funktionshinder.

4. Handikapp Viilfdrd Rdttvisa (SOU 1991:46) (huvudbetén-
kande). I detta limnades en rad forslag som hade till syfte
att forbittra det individuella stodet till barn, ungdomar och
vuxna. Det dr 1 detta betdnkande som forslaget om info-
rande av en ny lag om stdd och service till vissa funk-
tionshindrade finns.

5. Envdg till delaktighet och inflytande — tolk for dova, dov-
blinda, vuxendova, horselskadade och talskadade (SOU
1991:97) I detta betinkande fanns forslag om forbittring
av tolktjinsten for dova och dovblinda.

6. Ett samhdlle for alla (SOU 1992:52) (slutbetidnkande) be-
handlade generella tillgdnglighetsfragor, vilket bl.a. inne-
bar att insatser som syftade till att gora det mojligt for den
enskilde att ta del av samhillets utbud av service, transpor-
ter, kultur, fritid och media etc. fokuserades.

Utover betinkandena publicerades en Oversikt av utredningens
betinkanden (Carlberg m.fl. 1992) och étta olika rapporter’. Jag
har inte anvint rapporterna for dokumentstudien, men oversikten
fungerade som en bredvidldsning nir jag studerade huvudmate-
rialet till dokumentstudien. Det huvudmaterial som jag har arbetat
med i dokumentstudien utgors av kommittédirektivet till 1989 ars
handikapputredning (dir. 1988:53), tva av utredningens betin-
kanden: (SOU 1990:19) Kkartliggningsbetinkande, (SOU

2 Foljande rapporter avlimnades: 1. Redovisning av en intervjuundersokning — En
bilagerapport till SOU 1990:19, 2. Brukarinflytande, Livsinflytande, Delaktighet (red.
Marten Soder, Uppsala universitet, 1989), 3. Framtiden och minniskor med omfattande
funktionshinder (1989), 4. Samverkan mellan handikapporganisationer och samhille —
en enkétundersokning (1990), 5. Habilitering for barn och ungdomar med funktionshin-
der (1991), 6. Gjort och ogjort? En dversikt av remissynpunkter pa Handikapp och
viilfird? — en ldgesrapport, SOU 1990:19, 7. Om rittslig reglering (Hakan Hydén,
Lunds universitet, 1991), 8. Socioekonomisk situation for personer med funktionshin-
der — en intervjustudie (U. Hass, Linkopings universitet 1991).
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1991:46) och Huvudbetinkandet Handikapp- Vilfdrd -Rdttvisa
(SOU 1991:46). Det ar huvudbetinkandet (SOU 1991:46) som
star i fokus, eftersom det dr i detta betdnkande som diskussioner
och olika Overviganden om rittighetsregleringen och personlig
assistans redovisas. Det &r ocksa i detta betinkande som forslag
till en rittighetslag presenteras. I de avseenden dir andra betin-
kanden eller 6versikten anknyter till avhandlingens forsknings-
fragor har jag beaktat detta.

Jag har foljt en process fran utredning till lag och fordndringar av
lagstiftningen och har dérfor dven studerat propositioner. I Reger-
ingens proposition 1992/93:159 Om stod och service till vissa
funktionshindrade foreslogs att lagen om stdéd och service till
vissa funktionshindrade (LSS) skulle inféras. 1 (prop.
1994/95:77) Vissa fragor om personlig assistans och om kost-
nadsansvar for insatser enligt lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade foreslogs vissa dndringar i LSS och i lagen om
assistansersittning (LASS) som infordes samtidigt som LSS. I
(prop. 1995/96:146) Vissa fragor om personlig assistans fore-
slogs atgirder for att uppna en béttre kostnadskontroll och vissa
besparingar inom  statlig assistansersdttning. 1  (prop.
1996/97:146) Vissa fragor om personlig assistans foreslogs dnd-
ringar i kostnadsansvaret mellan huvudménnen.

Sammantaget omfattar det material som ingar i Dokumentstudien
ca 1000 sidor text, varav ca 300-400 sidor beror de fragor som
jag har undersokt specifikt.

Min studie utgar fran en handikappolitisk kontext. For att fa en
overgripande bild av varfor och hur rittighetslagstiftningen vixte
fram och utformades i utredningsarbetet ldste jag forst de olika
betinkandena. Pa ett tidigt stadium valde jag att koncentrera mig
pa de betinkanden som handlar om behov av att genom sérskild
lagstiftning sidkra att minniskor med svara funktionshinder fick
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individuellt anpassat stdd och service. I dessa betdnkanden be-
handlas ocksa personlig assistans. Dessa fragor diskuterades del-
vis i kartliggningsbetinkandet, men framfor allt i huvudbetin-
kandet.

Jag uppmirksammade vilka argument som lyftes fram i utred-
ningsarbetet for att motivera forslaget om en sirskild rittighets-
lagstiftning och infoérandet av personlig assistans som en sérskild
rittighet och hur detta skulle utformas. Jag sokte efter hur kom-
mittén hade resonerat kring sitt val att foresla rittighetsreglering
och vilka personer som skulle erhalla individuellt stod enligt lag-
stiftningen, d.v.s. vilka som skulle utgora lagens malgrupp. Jag
stillde dérfor fragor till materialet som bl.a. handlade om varfor
man ville reglera personlig assistans och vad man avsag att astad-
komma med stodformen i forhdllande till ménniskor med omfat-
tande funktionshinder. De svar jag fick pa mina fragor har efter-
hand utvecklats till en forstaelseram av processen.

Processen fran idé till forslag framstod i huvudbetinkandet (SOU
1991:46) som enkel och konfliktfri. Motiven for att inféra en rt-
tighetslag och personlig assistans presenterades som sjdlvklara
utifran den sambhilleliga utveckling som beskrevs i betinkandet.
Det tycks ocksa ha funnits en bred samstimmighet kring forsla-
get. Detta fick mig att fundera 6ver om det fanns material som
visade en annan bild av processen. Jag studerade dérfor opublice-
rade handlingar, bl.a. sammantridesprotokoll fran utredningsar-
betet som finns pa Riksarkivet i Stockholm. Detta material stude-
rade jag och valde ut sommaren 2006 vid besok pa Riksarkivet.
Materialet har valts i syfte att fa en fordjupad forstaelse for hur
utformningen av rittighetslagstiftning samt personlig assistans
gick till och vilka resonemang som lyftes fram. Genom att stude-
ra dessa handlingar framgar att det fanns olika uppfattningar och
tolkningar i utredningens arbete, t.ex. kring vilka personer med
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funktionshinder som Handikapputredningen foreslog skulle om-
fattas av olika atgérder.

Eftersom jag foljde processen studerade jag ocksa hur forslaget i
huvudbetinkandet kom att utvecklas efter att forslaget hade lagts.
Remissbehandlingen och propositionen (1992/93:159) om en ny
rittighetslag liksom behandlingen i riksdagen studerades. Jag
sokte hir efter hur den tinkta malgruppen beskrevs och hur ar-
gumenten om personlig assistans lades fram och didrmed vilka
normer som slutligen blev lag.

Ganska snart efter att réttighetslagstiftningen hade antagits 1994
ansag myndigheter och politiker att den rittsliga utformningen av
personlig assistans gav upphov till effekter som inte ansags 6nsk-
virda. En rad fordandringar av réttigheten personlig assistans kom
dirfor att ske. Fordndringarna har foljts i de propositioner som
lades mellan 1995-2001. Denna tidsperiod valde jag dirfor att de
flesta fordndringarna dgde rum under den hér tiden. Jag sokte hir
efter vilka argument som framtriadde i lagindringarna. Dirutdver
sOkte jag efter hur rdttsnormerna bestimdes genom rittsliga avgo-
randen i Regeringsritten.

Efter det att jag hade paborjat min undersokning av hur personlig
assistans kan forverkligas genom lagstiftning och i praktiken till-
sattes en statlig utredning i juli 2004, Assistanskommittén, for att
gbra en Oversyn av personlig assistans och LSS. Kommitténs for-
sta direktiv handlade om insatsen personlig assistans och innebér
att kommittén skall undersoka hur assistansreformen har fungerat
i praktiken och soka losningar pa de problem som finns. I juni
2006 beslutade regeringen att utvidga kommitténs uppdrag till att
omfatta en bred 6versyn av LSS. Den centrala fragan i tillaggs-
uppdraget 4r om LSS fungerar som redskap for de handikappoli-
tiska malen. I uppdraget ingar bl.a. att analysera for- och nackde-
lar med tidnkbara huvudmannaskap. Uppdraget utvidgades och
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kommittén bytte darfor namn, fran Assistanskommittén till LSS-
kommittén. I juni 2007 fick kommittén tilliggsdirektiv att under-
soka hur personer med psykiska funktionshinder som ingar i per-
sonkrets 3 enligt LSS ska fa tillgang till meningsfull sysselsitt-
ning som ryms i insatsen daglig verksamhet. Arbetet skall avslu-
tas senast den 29 augusti 2008, d.v.s. ungefér nédr denna avhand-
ling gér i tryck. LSS-kommitténs betidnkande har dérfor inte kun-
nat beaktas.

Raittsfallsstudien

Rittsfallstudien bestar av domar om personlig assistans fran Re-
geringsritten. Vid sokningar i Réttsbanken, som bestar av ett 40-
tal databaser med bl.a. domstolspraxis, forfattningar, riksdags-
tryck, myndighetspraxis, juridiska nyheter och Europaritt, sokte
jag i databasen Domstolspraxis LSS och pa LASS i maj 2005.
Vid den forsta sokningen fick jag 22 triffar och pa den andra 11
tréffar. Pa sokningen om LSS visade sig nio rittsfall behandla
personlig assistans eller assistansersittning. Av dessa nio valde
jag ut sju som jag ansag hade relevans for avhandlingens syfte
och fragor. De tva LSS-fall som valdes bort handlade om speciel-
la juridiska fragor — bl.a. fragor om inhibition som inte illustrera-
de personlig assistans pa ett sitt som kunde tillféra studien nagot.
Pa sokningen om LASS fann jag tio rittsfall, av vilka fyra redan
hade forekommit vid sokningen pa LSS. Det aterstod alltsa sex
nya réttsfall, men fyra av dessa valdes bort av samma skil som
angavs ovan. I rittsfallen behandlades fragor om retroaktiv utbe-
talning, om foérhojd ersittning samt om huruvida ett beslut fattat
av Forsidkringskassan skulle giilla omedelbart eller inte. De be-
rorde inte normer om innehallet i réttigheten. Efter bortsallningen
av de namnda rittsfallen aterstod alltsa nio réttsfall fran Reger-
ingsritten. De rittsfall jag har studerat &r foljande: RA not 1997
not 60, 1997 not 165, 2000 not 97samt RA ref 1997 ref 23, 1997
ref 28, 2000 ref 11, 2003 ref 33, 2004 ref 31 samt 2004 ref 90.
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Jag har studerat dessa rittsfall for att fa en bild av de fordndringar
av rittigheten personlig assistans som dgde rum efter att lagstift-
ningen antagits. Jag har sokt efter de normer som framtrider i
fallen och vad de visar om innehallet i rittigheten personlig assi-
stans. Analysen av rittsfallen baseras pa fyra utvalda rittsfall, da
de andra inte tillforde nagot ytterligare. Rittsfallen omfattar totalt
ca 30 sidor.

Primarmaterial

Bade dokumentstudien och rittsfallsstudien &r studier av sekun-
ddrmaterial. Utover sekunddrmaterialet har jag anvént primédrma-
terial. Detta bestar framfor allt av material fran tva empiriska stu-
dier dér eget material samlats in som handlar om personliga assi-
stenter och deras arbete att ge assistans till ménniskor med funk-
tionshinder. Studierna dr utférda vid olika tillfdllen och har olika
syften.

Studie I

Studie I handlar om yrkesgruppen personliga assistenter och den
finns redovisad i rapporten: Att vara ett mdnskligt hjilpmedel. En
studie om att arbeta som personlig assistent (Larsson & Larsson
2004).> Syftet i denna studie var att belysa hur det kan vara att
arbeta som personlig assistent samt mojligheter och svarigheter i
yrkesrollen.

Materialet i denna studie omfattar ocksa en enkit till personliga
assistenter, men denna anvinds inte har. Daremot anvinds inter-
vjuer som gjordes med 14 personliga assistenter, bade kommunalt

3 Denna studie genomfordes vid Centrum for handikapp- och rehabiliterings-
forskning (HAREC) i Malmé under aren 1999-2003. Rapporten &r delvis skri-

ven tillsammans med professor Stig Larsson.
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och kooperativt anstillda. Jag genomforde sjdlv tio av dessa in-
tervjuer och Karin Persson, som da arbetade med en magisterupp-
sats om personlig assistans, genomforde tre intervjuer. Vi gjorde
en intervju tillsammans. Avsikten med intervjuerna var bl.a. att fa
en forstaelse for assistenterna som yrkesgrupp med utgangspunkt
i deras arbetssituation och upplevelser av arbetet som assistent.
Intervjuerna hade karaktdren av tematiserade samtal med Over-
gripande fragor om bl.a. utbildning och tidigare yrkeserfarenhet,
anstillningsforhallanden, upplevelser av arbetsmiljon utifran bade
fysiska och psykiska aspekter. Intervjuerna transkriberades och
utskrifterna uppgar till ca 200 sidor.

Jag gjorde en genomgang av intervjuutskrifterna, d.v.s. ldste dem
i dess helhet for att skaffa mig en 6verblick av materialet med
utgangspunkt fran avhandlingens forskningsfragor. Jag letade
efter vad som framkom om innehallet i rittigheten personlig assi-
stans. Ndrmare bestimt letade jag efter utsagor om hur assisten-
terna beskrev rittigheten bl.a. utifran begrepp som sjdlvbestim-
mande och delaktighet, eftersom jag var intresserad av hur dessa
begrepp uppfattades.

Min avsikt var att anvéinda assistenternas utsagor om innehallet i
rittigheten personlig assistans for att en forstaelse for hur rittig-
heter kan forverkligas i praktiken. Detta syfte skiljer sig fran syf-
tet i studien om yrkesgruppen personliga assistenter, vilket var att
belysa hur det kan vara att arbeta som personlig assistent samt
vilka mojligheter och svarigheter yrkesrollen innebidr. Detta ar-
betssitt, att undersoka tidigare insamlat material utifran nya fra-
gor och ett dndrat syfte, foresprakas av Akerstrom, Jacobsson och
Wisterfors (2004). De menar att om man utvecklar en metodolo-
gisk Oppenhet och ett intresse for ett fenomen kan data ateran-
vindas genom att se pa detta utifran ett annat analytiskt perspek-
tiv. Detta har jag forsokt att gora med intervjuerna fran studien
om yrkesgruppen.
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Studie II

Studie II finns redovisad i en FoU-rapport: Personlig assistans —
pa brukarens, assistentens eller badas villkor? (Larsson 2005).
Denna studie dr baserad pa anteckningar fran en FoU-cirkel med
17 personliga assistenter som pagick under 2004 och dir jag hade
rollen som cirkelledare. Samtliga deltagare var kommunalt an-
stidllda i olika skanska kommuner. Materialet innehaller:

* mina egna minnesanteckningar fran sex sammankomster
och omfattar ca 100 sidor handskrivna anteckningar

e assistenternas arbetsdagbocker eller anteckningar fran ar-
betet som skrevs under den tid de deltog i cirkeln, omkring
100 sidor

® mina sammanstillningar av fragor som diskuterades under
FoU-cirkeln, ca 25 sidor

Vid sammankomsterna i FoU-cirkeln diskuterades bl.a. assisten-
ternas arbete och den sirskilda utformningen av personlig assi-
stans. Jag hade 1 forvig formulerat vissa teman for diskussionerna
som handlade om arbetet som personlig assistent och om arbets-
uppgifter. Nya teman och fragor, t.ex. vad assistenterna far lov att
gbra inom ramen for sitt arbete, vixte fram efterhand ur diskus-
sionerna vilka styrdes av assistenterna.

Deltagarna var informerade om att materialet fran FoU-cirkeln
skulle komma att anviindas i en avhandling. Samtliga deltagare
gav sitt samtyckte till detta. Deltagarna avidentifierades under
bearbetningen och forsags med fingerade namn. Jag har inte gjort
en systematisk ombearbetning av det material som rapporten ba-
serades pa. Istillet har jag letat efter assistenternas beskrivningar
av innehallet i réttigheten personlig assistans for att fa kunskap
om hur rittigheter forverkligas, bl.a. utifran hur begrepp som t.ex.
sjdlvbestimmande och delaktighet uppfattades av assistenterna.
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Det datamaterial som anvints for att belysa innehallet i rittighe-
ten personlig assistans fran praktiken dr forhallandevis litet. Ma-
terialet fran studie I och II har dérf6r jaimforts med undersokning-
ar som andra forskare har genomfort och som ror praktiken med
personlig assistans, yrkesgruppen assistenter och innehallet i rit-
tigheten personlig assistans.

Den forskning som finns inom omradet personlig assistans som
jag huvudsakligen har utgatt ifran redovisas i kapitel 2. Studierna
handlar bl.a. om rittighetslagstiftning, reformprocessen samt per-
sonlig assistans utifran bade assistansanvindares och assistenters
perspektiv. Jag har anvént studierna for att fa nya och komplette-
rande infallsvinklar pa mina fragor och mitt eget material for att
relatera mina resultat till dessa och for att 6ka bredden pa min
framstillning. Jag har i den tidigare forskningen sokt sirskilt efter
vad denna siger om rittigheten med utgangspunkt fran reform-
processen, den sirskilda rittsliga utformningen i rittighetslag-
stiftning samt hur réttigheten skildras i praktiken med personlig
assistans. De studier som behandlar aspekter som &r relaterade till
mina fragor gjorde jag referat av. Dessa har sedan anvints i 16-
pande text under de olika teman som undersoks i avhandlingen.

Kompletterande intervjuer

Jag har slutligen ocksa genomfort ett par samtalsintervjuer. Den
ena intervjun dr gjord med Ann-Charlotte Carlberg, som var en
av kommitténs sekreterare. Den andra intervjun dr gjord med Pe-
ter Nydahl, som arbetade vid davarande Handikappférbundens
centralkommitté (HCK) och som hade nira anknytning till Han-
dikapputredningens arbete, bl.a. med att utarbeta HCK:s sirskilda
remissyttrande till Handikapputredningen (se kapitel 5). Syftet
med dessa intervjuer var att komplettera materialet i Dokument-
studien med utsagor fran personer som medverkade i arbetet med
Handikapputredningen eller i nédra anslutning till denna. Utsagor-
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na gav mig ytterligare forstaelse for vilka aktorer, intressen och
fragor som intog en central plats i utredningsarbetet och i forsla-
get om rittighetslagstiftning.

De olika typerna av material som jag har anvint i fallstudien be-
lyser olika aspekter av hur rittigheter forverkligas genom lag-
stiftning och 1 praktiken. Tillsammans med den referensram som
anvints for att analysera materialen, och som beskrivs i nésta
kapitel, bildas ett underlag for en forstaelse av helheten.
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Kapitel 4

Perspektiv och begrepp

I detta kapitel utvecklar jag den referensram som jag anvinder for
att forsta det material jag undersoker i de olika studierna. De cen-
trala begreppen ir rdtt, norm och rdttighet. Inledningsvis vill jag
dock sidga nagot om de villkor och ramar som ligger till grund for
utformningen av rittighetsregleringen. Dessa har sitt ursprung i
bade rittsstatliga och vilfardsstatliga ideal, eller principer, och dr
viktiga for min forstaelse av utformningen av den rittighetslag-
stiftning som reglerar personlig assistans.

Rittsstatliga och vildfardsstatliga ideal

For att forsta utformningen av personlig assistans som en juridisk
rittighet har jag utgatt ifran nagra rittsstatliga och vilfardsstatliga
principer som karaktériserar juridiken. Begreppet rittssékerhet &r
ett centralt dvergripande réttsstatligt ideal. Rittssidkerhetstanken
vinder sig mot en godtycklig maktutévning. Det réttsliga skyddet
ar formellt utformat och bestims utifran generella regler vilka
syftar pa en formell likhet infor lagen. Alla fall skall behandlas
lika. Rattssikerhet uppnas enligt detta synsitt genom forutsebar-
het (t.ex. Staaf 2005, Vahlne Westerhill 2002). Ett réttsstatligt
ideal &r att medborgarna skall ha kunskap om vad de far och inte
far gora. Svensson (2000) menar att lagreglerna dirfor bor vara
tydligt och noggrant utformade. Genom att inordna det enskilda
fallet under en generell regel, vilket vanligen kallas normrationell
eller subsumtionslogisk argumentation, anses rittssikerheten
gynnas (Svensson ibid). Vid den normrationella argumentationen
ses beslutsfattandet som en logisk tankeprocess varvid beslutet dr
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slutsatsen i den logiska tankekedjan. Det finns ett mycket litet
inslag av virderingar. Enskilda kan pa férhand med stor rimlighet
bedoma hur utgingen i fallet blir. Utformningen av rittsreglerna
om ritt till personlig assistans &r delvis baserade pa dessa princi-
per. Utformningen dr ocksd baserad pa vilfirdsstatliga principer
som idealt skall beaktas vid rittstillimpningen. Dessa principer
utgdrs t.ex. av ménniskovirdesprincipen, autonomi- och sjilvbe-
stimmandeprinciperna, godhetsprincipen, nyttoprincipen och
kostnadseffektivitetsprincipen (Vahlne Westerhéll 2002). Det &r
framfor allt minniskovirdesprincipen, autonomi och sjélvbe-
stimmandeprinciperna som har format réttighetsregleringen och
stodformen personlig assistans. Principerna bidrar till forstaelsen
av de normer som karaktériserar utformningen.

Rittigheter och medborgarskapsbegreppet

De “rittigheter” som personlig assistans har till syfte att realisera
for manniskor med funktionshinder har jag ocksa forsokt att for-
sta i ljuset av medborgarskapsbegreppet. Enligt den brittiska so-
ciologen T.H. Marshall (1963/1950) bestar det moderna medbor-
garskapet av tre olika komponenter, vilka har formerats under tre
sekel. Medborgarskapet inkluderar civila réttigheter, politiska
rittigheter och sociala rittigheter vilka vuxit fram under 1700-,
1800- och 1900-talen. I Gynnerstedts (2001) tolkning av Mars-
halls medborgarskapsbegrepp innebér det civila medborgarskapet
rittigheter som dr forbundna med den individuella friheten som
yttrandefrihet, rétt att tinka fritt, dganderdtt och ritt att kunna
sluta avtal. Det politiska medborgarskapet innefattar ritten att
delta i det politiska livet, vilket innebér att bade kunna delta i val
och ha mgjlighet att kunna bli vald. Det sociala medborgarskapet
inrymmer ritten till ekonomisk vilfard och sikerhet liksom att
fullt deltaga i det sociala livet samt att kunna leva livet i enlighet
med den radande standarden i samhillet. Utformningen av per-
sonlig assistans syftar till att forverkliga centrala delar av framfor
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allt det sociala medborgarskapet. Utformningen av personlig assi-
stans mojliggor att minniskor med svara funktionshinder kan
delta i det sociala livet och leva med samma standard som manga
andra ménniskor har.

Centrala begrepp

De centrala begrepp som jag anvénder for att forsta mitt material
dr ritt, norm och rittighet. Dessa begrepp beskrivs nedan.

Ritt

Begreppet ritt dr centralt i denna avhandling déirfor att personlig
assistans dr en rittsligt reglerad insats och beviljas till enskilda pa
basis av att det finns en ritt. Utan en rittslig reglering av stdd-
formen finns inte nagon garanti for enskilda att erhalla stodfor-
men. Vad begreppet ritt mera precist innehaller &r inte givet.
Rittsbegreppet dr mangskiftande och kan definieras pa olika sitt.

Gustafsson (2002) beskriver att ritten bestar av en “vild varia-
tion” av réttsnormer. En del av dessa normer &r konkret formule-
rade i lagtext och lagrum. Andra normer dr mer av allmént och
generellt slag. Dessa dr ofta framvuxna genom juridisk tradition,
sedvinja, praxis och doktrin. Gustafsson (ibid) menar att ritten
eller réttsordningen ofta beskrivs som den skrivna ritten, d.v.s. de
genom lagstiftning i forfattningar och forordningar nedlagda lag-
rummen. Detta synsétt innebér att rétten frimst framkommer i
lagstiftningen genom rittsreglerna. Hydén (2001, 2002) talar bl.a.
om rétten i termer av normer och framhaller att en rittsregel skil-
jer sig fran andra normer genom att den 4r antagen och pabjuden i
en viss auktoritativ ordning. Hollander (1995) pekar pa att ritts-
begreppet i traditionell réttsteori ndrmar sig ritten ur tva perspek-
tiv. Ett perspektiv sitter innehallet i normerna i centrum. Enligt
detta synsitt dr normer med ett bestimt innehall ”gdllande ritt”
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och tillhor réttssystemet (Peczenik 1974, Stromholm 1988). Det
andra perspektivet fokuserar pa den rittsliga argumentationen.
Detta innebér att normer som produceras genom ett bestimt sétt
att argumentera &r réttsligt giltiga (Peczenik 1990, Graver 1989).
Hollander (1995) framhaller att i de bigge synsitten knyts ritts-
begreppet nira statsbegreppet. Det dr staten som skapar och ad-
ministrerar den officiella ritten. Vilka normer som &dr géllande
avgors av lagstiftaren.

Thomas Mathiesen (2005) definierar ritten som det samlade sy-
stem av antagna regler som finns i ett samhélle, de institutioner
som 1 hogsta instans har ansvaret for tillimpningen av dessa reg-
ler eller for kontrollen av att de efterlevs samt regler som éar icke
formellt antagna och baserade pa icke skriven lag, inklusive sed-
vaneritt, men med status som en del av rittssystemet. Enligt
Mathiesen innebir definitionen att rétten utgor ett system. Allt-
sammans — de formellt antagna réttsreglerna, de rittsliga institu-
tionerna samt sedvaneritten vilken har status som gillande ritt —
ses som en sammanhiingande helhet.

Nir jag talar om ritten i denna avhandling syftar jag framst pa
rittsregler och rittspraxis fran hogsta rittsliga instans som ror
personlig assistans. Ibland anvinds begreppet ritt synonymt med
begreppet lagstiftning. Genom begreppet ritt mojliggors en for-
staelse for rittsnormerna om rittigheten och dess innehall.

Norm

Inom juridiken anvinds begreppet norm i betydelsen rittsliga
normer. Begreppet norm anvinds dock inom manga vetenskapli-
ga discipliner och har da en annan betydelse. Det finns flera typer
av normer och normerna finns pa olika nivaer i samhillet och
tacker olika omraden. Vissa véirden och normer gor sig géllande i
en viss samhéllssituation i tid och rum (Hydén 2002). Det existe-
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rar olika normer parallellt och det finns of6renliga uppfattningar
och tolkningar. Inte séllan anvinds begreppet norm med avseende
pa sadant som har med det normala att gora (Therborn 1993).
Vad som anses normalt varierar i tid och skiljer sig at i olika
sammanhang. Det finns ingen alltigenom lik normalitet och alla i
ett samhille har inte helt och hallet samma normer (Svensson
2007). Begrepp som normalt eller liknande uttryck, t.ex. genom-
snittlig, har inte alltid funnits (Meeuwisse 2007). Nir det normala
definieras inringas ocksa det som anses som onormalt och avvi-
kande. Svensson (2007) menar att det i varje sammanhang, i varje
grupp finns bade normalitet och avvikelse. Normbegreppet kan
dirfor sdagas hinga nira samman med begreppet avvikelse.

I Nationalencyklopedin (1994) beskrivs norm som rittesndre eller
regel, men ocksa som handlingsregel — ett pabud om hur man bor
handla eller om hur nagot bor vara. Norm beskrivs ocksa som det
“normala” eller godtagna beteendet i t.ex. en social grupp. I
Svenska akademins ordbok (2008) anges att norm betyder regel
eller princip men ocksa rittesnore, mattstock eller monster. Nor-
mer kan alltsa ge anvisningar om hur man skall bete sig och dér-
for sdga nagot om vad som anses vara normalt. Normer kan ocksa
utgora regler. En del av dessa regler intar en sirskild stédllning
dérfor att de erkinns som rittsregler (Hydén 2001).

Jag definierar normbegreppet brett, vilket innefattar att normer
handlar dels om rittsliga normer, dels om samhilleliga matt-
stockar eller virderingar. De virderingar jag studerar dr sddana
virderingar som handlar om stod och rittigheter till ménniskor
med funktionshinder. Utformningen av rittigheten personlig assi-
stans dr byggd pa normer om bl.a. vad méanniskor med funktions-
hinder har behov av och ritt till. Normerna framtridder bl.a. som
handikappolitiska mal och principer och beskriver vad som anses
normalt for personer med stora funktionshinder, t.ex. i termer av
att dessa skall kunna “leva som andra”. Nar normerna generellt i
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samhillet fordndras sker ocksa en #dndring av rittsnormerna (Hy-
dén 2002). Tillkomsten av rittigheten personlig assistans kan
forstas utifran att normerna om hur samhéllets stod till ménniskor
med stora funktionshinder bor se ut, dndras over tid. Olika nor-
mer framtrider i den rittsliga regleringen och rittsliga tillimp-
ningen av rittigheten personlig assistans. Olika normer kommer
ocksa till uttryck i minniskors beskrivningar av hur rittigheter
forverkligas i praktiken. En normanalys &r ddrfor anvéndbar for
att forsta bade detta och hur samhillets normer paverkar hur rit-
tigheten utformas och utvecklas och hur réittsnormerna om rittig-
heten paverkar samhillsaktorerna.

Tanken om att ménniskor med funktionshinder behdver sérskilda
rattigheter kan sidgas utgora en samhillelig norm som har stéd i
internationella konventioner om ménskliga rittigheter. Eftersom
konventionerna ir internationella ger de uttryck for en internatio-
nell norm om rittigheter for ménniskor med funktionshinder pa
samma sdtt som t.ex. barnkonventionen gor det vad giller barns
rittigheter (se Rasmusson 2007). Samtidigt &r villkoren och for-
utsdttningarna for ménniskor med funktionshinder att erhalla rét-
tigheter skiftande och kontextbundna. Aven om de internationella
konventionerna om ménskliga rittigheter utgar fran en generell
definition av vilka réttigheter som bor gilla for funktionshindrade
i hela virlden, &r forutsidttningarna for att uppfylla dem mycket
olika i olika ldnder. Forutsittningarna att uppfylla rittigheter for
méinniskor med funktionshinder i Sverige kan anses vara goda.
Nir det géller realiserande av réttigheten personlig assistans fore-
ligger dndock vissa svarigheter, som visas i denna avhandling,
och som bl.a. beror pa utformningen av réttigheten.

Rittighet

Begreppet rittighet dr centralt i forhallande till personlig assistans
eftersom det bendmns som en rittighet redan i forarbetena till
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LSS. Rittigheten kommer till uttryck i réttsregler och innehallet
preciseras genom rittspraxis. Rittighetsbegreppet dr ocksa mang-
tydigt och kan ha olika inneborder. Det kan anvindas i en strikt
juridisk betydelse, men det kan ocksa forstas som sociala mal
som uttrycks politiskt, bl.a. i form av principer eller som social-
politiska atgirder (Hollander 1995, Johansson 2001). Inom omra-
det for ménskliga réttigheter dr réttigheterna ibland juridiskt bin-
dande och ibland endast politiska visiondra malsittningar for hur
ett samhille som dr bra for méinniskor med funktionshinder bor
vara utformat.

Fragan om vad en rittighet d4r och om man dverhuvudtaget kan
tala om juridiska réttigheter har under lang tid varit foremal for
en rittsteoretisk och rittsfilosofisk debatt (Gustafsson 2002, Hol-
lander 1995). Panican och Sunesson (2004) pekar pa att det finns
jurister eller réttsvetare som har framhallit att rdttigheter knappast
existerar Overhuvudtaget. Nir det giller sociala formaner och
deras rittighetskaraktidr har uppfattningen om man kan tala om
dessa som rittigheter i réttslig mening varit delade i den juridiska
doktrinen (Hollander a.a.). Johansson (2001) menar att manga
rdttsteoretiker har avvisat tanken pa att sociala formaner kan ut-
gora sociala réttigheter i en legal mening. Det skél som anforts dr
att vilfardsstatens sociala formaner inte uppfyller de kriterier som
krédvs for att tala om en social réttighet.

Raittigheter i1 syfte att trygga medborgarnas vilfiard finns i flera
internationella konventioner och har dven kodifierats i flera sta-
ters forfattningar®. 1 Sverige finns det hir slaget av rittigheter
inforda bl.a. i regeringsformen (RF) 1 kapitlet 2 § som anger att
det allmédnna har ett sirskilt aliggande att “trygga ritten till arbe-
te, bostad och utbildning samt verka for social omsorg och trygg-

* Se tex. Europeiska unionens stadga om de grundliggande rittigheterna. Charte
4487/00 fundemental.
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het och for en god levnadsmiljé”. Lars Nord (2001) menar, att det
i Sverige ddrmed finns en grundlagsfist ritt till sociala rittighe-
ter. Samtidigt pekar han pa att den hir typen av rittigheter inte
har samma status som andra réttigheter:

Trots bendmningen av rittighet, trots sin plats i regeringsfor-
men, trots att de sdgs utgora en del av vart statsskicks funda-
ment dr de satta pa undantag. De accepteras inte som rittighe-
ter med samma innebord som sadana traditionella fri — och rit-
tigheter som yttrandefrihet och religionsfrihet (Nord 2001
s.34).

Panican och Sunesson (2004) har pekat pa att det vilfardsstatliga
omfordelningssystemet baserat pa generella rittigheter kan inne-
bidra att lagstiftarens rittighetsloften eller rittighetsformuleringar
ofta visar sig vara kvasirittigheter. Exempelvis preciseras vanli-
gen inte en lagstadgad rittighet i lagtexten. Bestimmelserna ar
formulerade sa att deras innehall inte &r bestamt pa forhand eller i
detalj utan betydelsen av en viss rittighet preciseras av den ritts-
praxis som utvecklas. De (a.a.) menar ocksa att rittighetens fak-
tiska innebord faststills genom ett resultat av férhandlingar, vilka
utgar fran aktorernas forestdllningar om vad rittigheten kan, bor
eller skall innebéra.

For att forsta minskliga rittigheter behover man se till deras
mangtydiga betydelse eller innebord. Rittigheterna kan vara juri-
diskt bindande och forpliktande for staten. De kan ocksa vara
utformade som politiska malsittningar utan juridisk bindande
verkan. Forverkligandet av rittigheter dr beroende av vilken ut-
formning och styrka rittigheten har. Forverkligandet #r ocksa
beroende av bade nationella och lokala sammanhang och av hur
rattigheterna utfors i praktiken.
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Panican och Sunesson (2004) anser att fragan om rattigheter dr en
av de mest komplicerade fragorna i samhillsdebatten. Ett skil
som de framhaller &r att termen réttighet dr mangtydig och att det
darfor dr svart att finna en definition. Ett annat skil dr att olika
typer av réttigheter har helt olika innebord och réttsverkan. En del
rittigheter betraktas som sociala rittigheter, men ges @nda inte till
dem som har behov av dem. Panican och Sunesson (a.a.) ger ex-
empel pa en situation dér en social rittighet inte gavs trots att det
fanns ett behov: En kvinna med funktionshinder fick under lang
tid vénta pa en bostad som hon behovde och hade blivit beviljad
av kommunen for att kunna flytta hemifran sina fordldrar (Pani-
can & Sunesson 2004 s.3). Den funktionshindrade kvinnan hade
en lagstadgad rittighet som kommunen inte verkstillde. Rittighe-
ten existerade darfor inte i praktiken.

Deras resonemang sitter fragan om huruvida sociala formaner av
olika slag kan utgora sociala rittigheter i en rittslig mening i fo-
kus. Det ar framfor allt rittighetens utformning som &r avgorande
for dess styrka och innehall. For att rittigheten skall ha en styrka
som kan hivdas juridiskt skall vissa baskrav foreligga. Enligt
Hollander (1995) innebir detta att lagen maste vara noggrant pre-
ciserad bade vad giller innehall och forutsittningar och de s.k.
rittigheterna skall vara utkridvbara, d.v.s. ge den enskilde mojlig-
het att overklaga samt att det finns statlig tillsyn och kontroll over
de myndigheter som handhar forvaltningen. Hollander (1995)
menar, att rattighetslagstiftning dr tydligare i sin utformning 4n
ramlagar, som exempelvis SoL. och HSL. Hydén (2001) anser, att
ramlagar saknar ett i forvig faststillt rittsligt innehdll. De far sitt
innehall i sjélva tillimpningen och styrs av 6vergripande mal och
riktlinjer. Denna utformning far de konsekvenser som Panician
och Sunesson (2004) lyfter fram, ndmligen att rittighetens inne-
bord blir ett resultat av b.l.a. forhandlingar. Réttighetslagstiftning
med precist angivna rittigheter syftar, enligt Hollander (1995),
till att gora det mojligt for medborgarna att hiavda sina individuel-
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la rittigheter. Rittighetscentreringen betonar individens rittighe-
ter i forhallande till staten och kommunen. Hollander anser ocksa,
att rattighetslagstiftningens styrka anses ligga i sjdlva utform-
ningen av lagen samt i att de etiska och moraliska principerna
framstar som tydligare i sadan lagstiftning och bittre avspeglar
formanstagarnas behov.

Den amerikanske juristen Wesley Hohfeld (1964) har diskuterat
rittighetsbegreppet utifran att réttigheter och skyldigheter hinger
strikt samman. Hans definition innebdr att det juridiska réttig-
hetsbegreppet &r delvis ett annat dn de baskrav som Hollander
pekat ut. Hohfeld utgér fran att rittigheten bestar av fyra grund-
element. Dessa utgdrs av “claim-right”, “privilege”, “power”
samt “immunity”. Min tolkning av Hohfelds diskussion &r att
endast claim-right, eller kravrittighet, utgor det jag hir talar om
som rittigheter’. En riittighet for en individ uppkommer da det
finns en skyldighet for nagon annan, exempelvis staten eller
kommunen. De andra bestandsdelarna av ’rittigheten”, enligt
Hohfelds indelning, pa svenska: frihet, kompetens och immunitet
(Gustafsson 2002), dr inte rattighet i samma mening som kravrit-
tigheten darfor att det saknas en korrelerande skyldighet. Rittig-
heten saknar dirmed styrka.

Personlig assistans utgor en réttighet som uppkommer for de per-
soner som definieras i nagon av lagens personkretsgrupper och
som i ovrigt uppfyller de krav som lagen anger for att erhalla sto-
det. Det finns da en skyldighet for kommunen att ge assistans
eller att ge ersittning till den enskilde sa att denne kan anlita assi-
stans av annan anordnare. Pa detta vis ligger personlig assistans
inom ramen for Hohfelds (a.a.) definition av kravrittighet. Ut-
formningen av stodformen visar @ven att personlig assistans skall

> I den svenska oversittningen av Simmonds (1988) redogorelse for Hohfelds teori
anvénds uttrycket “kravrittigheter”.
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anvindas for att ge den enskilde “rétt” till bl.a. delaktighet, sjalv-
bestimmande och inflytande.

I denna avhandling undersoker jag de “rittigheter” som upp-
kommer pa basis av ritten till personlig assistans mot bakgrund
av Hohfeld rittighetsuppdelning for att forsta réttighetens styrka
respektive svaghet i relation till Hohfelds strikta anvindning av
rittighetsbegreppet. Jag forstar begreppet rittighet bade som en
juridisk rittighet och som ett uttryck for sociala mal, men att pre-
ciseringen utgdr en central skillnad for enskilda som rittigheten
riktar sig till. Det dr dock inte utformningen pa rittigheten som
avgor om den utgdr en minsklig rittighet.

Ritten och samhaillet

Min utgangspunkt &r att rittens utformning hinger nidra samman
med samhillsutvecklingen och att ritten inom det sociala omradet
utformas for att bl.a. férdela resurser mellan medborgarna. Olika
typer av lagstiftningar inom det sociala omradet speglar ritten
som en juridisk teknik, men den kan ocksa sidgas vara en politisk
strategi for att stidrka svaga gruppers stéllning i samhéllet. Enligt
Astrom (20052) innefattar rittens instrumentella funktion sociala
fordndringsambitioner. Han framhaller LSS som ett exempel pa
en lag med en klart formulerad samhillsfordndrande ambition. 1
lagen finns bestimda malséttningsparagrafer om vilfird och ritt-
vis fordelning av vélfdard som sammanhédnger med en bedomning
av den enskildes faktiska behov. Syftet med lagen ir, enligt
Astrom (ibid), att frimja den enskildes vilfird och sjidlvstindiga
liv i ett demokratiskt jamlikhetsperspektiv. Dessa mal Overens-
staimmer med flera av malen i internationella konventioner om
minskliga réttigheter.

Den norske rittssociologen Thomas Mathiesen (2005) har be-
handlat rittens samhilleliga grund och dess sammanvéivning med
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alla de forhallanden som i Gvrigt ingér i livet eller som han be-
ndmner det “ritten i samhéillet”. Det dr detta arbete jag fortsitt-
ningsvis refererar till. Mathiesen utgar fran tre generella frage-
stdllningar eller utgangspositioner” nir det giller att forsta rit-
ten.

e [ vilken utstrickning, och i sa fall hur, paverkar samhills-
forhallandena i Ovrigt rittsregler, rittsliga avgéranden och
rittsinstitutioner?

e [ vilken utrickning, och i sa fall hur, paverkar rittsregler,
rattsliga avgdranden och rittsinstitutioner andra samhalls-
forhallanden?

e [ vilken utstrickning existerar det en vixelverkan mellan
rittsregler/rittsliga avgéranden/rittsinstitutioner och sam-
hallsforhallandena i vrigt?

I den forsta fragan, som handlar om samhillets inverkan pa rit-
ten, ses ritten med samhillet i Gvrigt som utgangspunkt. Enligt
Mathiesen ser man alltsa “fran samhéllet in i rétten”. I den andra
fragan, som ror rittens inverkan pa sambhéllet i 6vrigt, ses ritten
med ritten sjdlv som utgangsposition. I detta fall ser man “fran
ritten och ut i samhillet”. I den tredje fragan finns dubbla ut-
gangspositioner, d.v.s. en vixelverkan, och hir ses ritten och
Ovriga samhillsforhallanden som en helhet. Jag har utgatt fran
Mathiesens synsitt nir jag har beaktat de samhilleliga normer
och hindelser som paverkat utformningen och foridndringen av
personlig assistans. Hans tanke om rittens inverkan pa samhéllet
har ocksa varit en utgangspunkt for mig nér jag undersokt hur
rittighetens utformning paverkar de aktorer som berors av rittig-
heten. Jag har funnit exempel pa dir det finns en tydlig vixelver-
kan mellan ritten och samhillet, men ocksa exempel pa nir den-
na vixelverkan inte dr sarskilt tydligt.
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Rittens asyftade och icke asyftade verkningar

Mathiesen (2005) menar, att ritten kan ha savil asyftade verk-
ningar som icke asyftade verkningar. Fragan om rittens verk-
ningar har jag betraktat bade i forhallande till utformningen av
personlig assistans och till de dndringar av regleringen som sker
efter lagens ikrafttrddande.

Enligt Mathiesen &r fragan om rittens verkningar invecklad. Han
menar, att det finns flera orsaker till att det &r sa. For det forsta ar
det inte sikert att rittens syften ér uttalade och darfor gar att utre-
da. For det andra kan de uttalade syftena vara uttryck for ideala
snarare @n reala mal. I detta sammanhang, menar Mathiesen att
det till och med ibland handlar om propaganda snarare an om mal
och att det inte séllan &r svart att skilja mellan detta. For det tred-
je dr de uttalade syftena ofta oklart uttryckta och diarmed vaga
och svartolkade. I forlingningen av detta dr det ofta en oklar
rangordning eller till och med en konflikt mellan olika syften.
Sammantaget leder dessa forhallanden till att det ofta dr svart att
klart faststdlla vad som &r rittens malsittningar. Jag har utgatt
ifran detta resonemang nir jag undersokt rittigheten personlig
assistans. Jag utgar ocksa fran att denna tankegang kan anvindas
om normer. | linje med Mathiesens resonemang kan normer for-
stas som outtalade och utan specifika syften. Normer kan vara
uttryck for ideala mal och utgora propaganda. De kan ocksa ha
uttalade syften som #ndock &r oklara och svartolkade. Det kan
dven finnas konflikter mellan olika normer.

Enligt Mathiesen (a.a.) dr ocksa fragan om rittens icke asyftade
verkningar betydligt mer sammansatt dn vad den ser ut vid en
forsta anblick. Han menar, att det inte sdllan #r svart att fastsla
icke asyftade vekningar. Det beror pa att dessa till en del &r
mycket svaratkomliga for forskning och att behandlingen darfor
delvis blir spekulerande. Han nimner ocksa, att det ofta kan “’vara
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oklart om till synes icke asyftade verkningar inte i sjdlva verket ar
asyftade, i varje fall av vissa intressegrupper i samhillet” (Mathi-
esen, 2005 s.30). Detta innebir att 6vergangen mellan det asyfta-
de och det icke asyftade kan vara oklar och att det inte séllan &r
en fraga om en gradskillnad. Nir jag undersokte utformningen av
rittigheten personlig assistans fann jag exempel pa att rittens
verkningar var glidande och kunde tolkas som bade asyftade och
icke-asyftade.

Jag betraktar rittigheten personlig assistans som en del i den vil-
fardsrittsliga regleringen som avser att astadkomma jamlikhet,
delaktighet och sa lika levnadsforhallanden som mojligt mellan
olika grupper av medborgare i samhillet. Lagstiftningen avser att
ge stdd till grupper som betraktas som svaga eller utsatta. Med
andra ord &r den politiska avsikten med rittighetsreglering att
ytterligare stirka medborgarskaputvecklingen hos méanniskor med
omfattande funktionshinder parallellt med annat stéd som ges
enligt andra lagstiftningar (Levin 1998). Ritten dr utformad av
samhilleliga aktorer, men ritten formar ocksa samhillet, sam-
hillslivet och aktorerna. Det finns en vixelverkan mellan rétten
och samhillslivet (Mathiesen 2005). Det dr i denna Omsesidiga
paverkan som rittens verkningar liksom olika normer framtriader
som synliggor innehallet i rittigheten. Det dr denna referensram
som jag anvédnder nir jag forsoker forsta hur rittigheten forverk-
ligas. Genom att ocksa relatera rittigheten till Hohfelds rittig-
hetsbegrepp framtrider dven rittighetens styrka och svaghet och
detta innebir att rittigheten kan forstas pa olika sitt.

I nidsta kapitel, som ér ett introducerande kapitel till de kapitel
som handlar om hur rittigheter forverkligas genom lagstiftning,
presenterar jag tillblivelsen av réttighetsregleringen med avseen-
de pa vem som skall ha stod och pa vilket sitt.
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Kapitel 5

Idén om stodbehov

I detta kapitel beskriver jag tillkomsten av rittighetsregleringen
och stodformen personlig assistans. Det handlar alltsi om vem
som skulle ges rittigheter i form av stdd och vilket stdd. Kapitlet
baseras pa det material som ingar i Dokumentstudien. Utgangs-
punkten tas i den Handikapputredning som tillsattes pa regering-
ens uppdrag i slutet av 1980-talet, nir fragan om sérskilda rittig-
heter i form av individuellt stod for personer med stora funk-
tionshinder tog ordentlig fart. Genom beslut den 15 september
1988 av den davarande socialdemokratiska regeringen bemyndi-
gades statsradet Bengt Lindqvist att tillkalla kommittén som tog
sig namnet 1989 ars Handikapputredning (S 1988:03). Kommit-
téns Overgripande uppdrag var att behandla fragor om samhillets
stod till minniskor med omfattande funktionshinder (dir
1998:53). I kommitténs utredningsarbete kom fragor om vem
som skulle ha stod och pa vilket sitt att fa en framskjuten plats
vilket mynnade ut i ett forslag om individuella rittigheter i lag-
stiftning.

Syftet med detta kapitel #r att visa hur idén om stéd genom sér-
skilda rittigheter for midnniskor med funktionshinder vixte fram
och hur rittigheten personlig assistans initierades. Syftet dr ocksa
att visa vilka normer om stddbehov som framtridde i utrednings-
arbetet och i det forslag om sirskild rittighetslagstiftning som
presenterades av 1989 ars Handikapputredning. Genom kommit-
téns arbete framtrdder resonemangen och normerna om funk-
tionshindrades behov av stod, sdrskild rittighetslagstiftning och
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vilken malgrupp som skulle ha sirskilda rittigheter samt hur per-
sonlig assistans skulle utformas. Jag diskuterar detta utifran Han-
dikapputredningens uppdrag och pekar pa betydelsen av den pa-
rallella ”skuggutredning” som tillsattes av handikapprorelsen.

Reformarbetet startar

Aven om 1989 érs Handikapputredning ofta beskrivs som starten
pa reformarbetet som resulterade i rittighetslagstiftningen kan
man pa goda grunder anta att reformarbetet startade tidigare,
nidmligen i samband med behandlingen av forslaget om en ny
omsorgslag (OL) ar 1985. Nir detta forslag behandlades i riks-
dagen ansag socialutskottet att forslaget borde betraktas som ett
forsta steg i ett reformarbete (Carlberg m.fl. 1992, SOU 1992:46).
Forslaget till en ny OL innebar att utdver personer med diagnosen
psykisk utvecklingsstorning skulle d@ven personer med diagnoser-
na barndomsautism och hjdrnskador foérvirvade i vuxen alder ges
rétt till de insatser som fanns reglerade i denna lag.

Av socialutskottets betinkande (SoU 1984/85:27) framgick att
utskottet ansag att alla handikappade barn och ungdomar borde
ges samma stod som de grupper som da foreslogs omfattas av den
nya OL. For att gora en sadan utvidgning, d.v.s. lata flera katego-
rier av funktionshindrade omfattas av lagens insatser krévdes det,
enligt utskottet, ytterligare utredningsarbete. Fler personer med
funktionshinder skulle alltsa kunna inga i den s.k. personkretsen,
vilken var den term som anvéndes i lagstiftningsarbetet. Utskottet
ansag att utredningsarbetet skulle inriktas pa att precisera vilka
grupper som borde omfattas av lagen samt belysa behovet av
kompletterande sirskilda omsorger.

En sarskild arbetsgrupp tillsattes av regeringen i november 1985

som antog namnet Ansgar (Dir 1988:53). Arbetsgruppens upp-
drag bestod i att gora en utredning om fler personer med funk-
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tionshinder skulle kunna fa samma stod som de personer som av
socialutskottet hade foreslagits skulle omfattas av den nya OL.
Arbetsgruppen dverldimnade sin slutapport till regeringen i april
1988 och i denna framkom arbetsgruppens tankar om fordndring-
ar i lagstiftningen. Arbetsgruppen Ansgar menade bl.a. att OL
skulle kunna gélla for samtliga barn och ungdomar med funk-
tionshinder och att SoL skulle kunna utvidgas till att omfatta vis-
sa specificerade rittigheter at samtliga barn och ungdomar med
funktionshinder som medforde betydande svarigheter i livsfo-
ringen. Detta skulle i sa fall innebira att vissa sirskilda omsorger
skulle foras over fran OL till SoL, dér de sirskilda omsorgerna
skulle kallas stod. En sadan forandring skulle ocksa innebira ett
fordndrat huvudmannaskap fran landstingskommunerna till
kommunerna. I arbetsgruppens slutrapport framkom inte nagra
egna stéllningstaganden till de fordndringar som hade diskuterats.
Istdllet foreslog arbetsgruppen att den da aviserade Handikapput-
redningen skulle svara for den fortsatta beredningen av fragan
(Carlberg m.fl. 1992, Socialutskottets betinkande 1990/91
SoUl).

Fragan om individuella rittigheter for en storre grupp manniskor
med funktionshinder hade alltsa funnits med redan innan fo6rsla-
get om en ny OL antogs. Tanken om rittigheter for ménniskor
med funktionshinder i form av stdd hade saledes under en lingre
tid utgjort en handikappolitisk norm som var uttalad och som
efterstrivades av politiker. Nagon 16sning presenterades inte av
arbetsgruppen Ansgar utan samma fraga kvarstod och nya fragor
vicktes. Dessa fragor handlade om dels vilka ytterligare personer
som skulle omfattas av rittigheterna i OL, dels att utforma vissa
specificerade rittigheter som skulle kunna foras in i SoL och om
vilket huvudmannaskap som var mest lampligt. Det var dessa
fragor som lamnades over till Handikapputredningen att losa.
Fragorna berorde rittighetens utformning som en mera preciserad

83



rittighet eller som en rittighet som efter hand skulle fa sitt inne-
hall faststillt och noga angett.

Handikapputredningen och dess uppdrag

Kommittén, 1989-ars Handikapputredning, beskrev sig som en
brett sammansatt kommitté med foretridare for samtliga riks-
dagspartier, den samlande handikapprorelsen, landstings- och
kommunférbunden, statliga myndigheter m.fl. (SOU 1991:46).
Ordforande i kommittén var Gerhard Larsson, da koncernchef vid
Sambhall. Totalt ingick 11 ledamoter, 14 sakkunniga och tre ex-
perter i kommittén. I kommittédirektivet (dir 1988:53) framgar att
kommittén skulle avhandla vissa fraigor om kommunernas och
landstingens insatser och stdd for ménniskor med omfattande
funktionshinder. Mera precist formulerades uppdraget pa féljande
vis:

Huvuduppgiften bor vara att kartldgga och analysera de insat-
ser for funktionshindrade som goérs inom socialtjdnsten samt
habiliteringen och rehabiliteringen. Utgangspunkten for utred-
ningsarbetet bor vara situationen for barn, ungdomar och vux-
na med omfattande funktionshinder samt de sma och mindre
kidnda handikappgrupperna (dir 1988:53 bil 1, SOU 1991:46
$.575)°.

Vidare framgick av direktivet att om kommittén fann att det fore-
lag brister i form av t.ex. ojamnt fordelad, otillricklig eller ute-
bliven hjidlp inom ramen f6r socialtjdnstens och habilitering-
ens/rehabiliteringens insatser for de ndmnda grupperna, skulle

% 6 1 huvudbetinkandet SOU 1991:46 definierades smé handikappgrupper som grupper
omfattande 100 personer eller firre per 1 miljon invdnare. Det kan exempelvis vara
minniskor med cystisk fibros, kortvuxenhet och medfodd benskorhet.
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kommittén ldmna forslag som kunde leda till forbattringar inom
omradena och som innebar att grupperna i framtiden borde kunna
tillforsidkras ett vl fungerande stod (dir 1988:53 1 bil 1, SOU
1991:46 s.575). I direktivet framholls att utvecklingen under se-
nare ar, med bl.a. inférande av ramlagstiftning i SoL och HSL
och didrmed minskad statlig reglering, hade medfort att de enskil-
da kommunernas och landstingens beslut i fraga om det handi-
kappolitiska stodets utformning hade blivit allt mer avgorande for
funktionshindrades livssituation. Utredningsarbetet skulle saledes
framst inriktas pa att undersoka de olika slags handikappolitiska
insatser som gavs av kommunerna och landstingen inom social-
tjdnsten respektive habiliteringen och rehabiliteringen. Enligt
statsradet Bengt Lindqvist fanns det flera skél som talade for
denna bedomning (dir 1988:53). Ett skil var att de primér- och
landstingskommunala insatserna var centrala for funktionshind-
rades levnadsforhallanden. Ett annat skdl var forekomsten av
brister i stodet till ménniskor med funktionshinder i form av otill-
rackliga insatser eller att tillgangen till stod var ojamnt fordelad i
landet inom dessa verksamheter. Detta hade uppmérksammats i
undersokningar och projekt av bl.a. Statens handikapprad, Social-
styrelsen och handikapporganisationer. Ett tredje skil for den
angivna inriktningen var att arbetsgruppen Ansgar inte hade lim-
nat ett fardigt forslag till 16sningar pa vilka ytterligare personer
som skulle omfattas av OL, d.v.s. personkretsen, och hur ansvars-
fordelningen mellan kommuner och landsting skulle se ut.

Sammanfattningsvis motiverades i direktivet inriktningen pa
kommitténs arbete utifran den forvaltningspolitiska utvecklingen
som innebar reducerad statlig kontroll over verksamheter som
gav stod och hjélp till minniskor med funktionshinder. Denna
utveckling hade fatt negativa konsekvenser for funktionshindra-
des levnadsforhallanden. Inriktningen pa arbetet motiverades
ocksa med att det fanns oldsta fragor om en utvidgad personkrets.
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Kommittén hade totalt 38 sammantréaden. Det forsta sammantré-
det dgde rum den 7 december 1989 och det sista sammantridet
den 10 juni 1992. Under aren 1989-1992 avlimnade kommittén
sex olika betidnkanden. Dessa bestod av tre delbetinkanden samt
ett kartlaggningsbetinkande, ett huvudbetinkande och ett slutbe-
tinkande. Samtliga betinkanden redovisas i kapitel 3 liksom de
itta rapporter som utgavs under dessa ar. Ar 1992 utkom ocksé en
oversikt av handikapputredningens forslag skriven av kommitténs
ordférande och tva av kommitténs sekreterare (Carlberg m.fl.
1992). Det ror sig sdledes om ett omfattande offentligt utred-
ningsmaterial som omfattar flera tusentals sidor text.

Skuggutredningen

Handikapprorelsens kritik av att personer med funktionshinder
inte fick sina réttigheter tillgodosedda inom ramen for befintlig
lagstiftning har tidigare, i kapitel 1, nimnts som betydelsefull f6r
tillsattandet av 1989 ars Handikapputredning. Handikapprorelsen
fick ocksa formellt inflytande i utredningsarbetet genom att fem
foretrddare for olika handikappforbund fanns representerade som
sakkunniga’.

I samband med att 1989 ars Handikapputredning tillsattes bilda-
des dessutom en s.k. skuggutredning inom handikapprorelsen.
Denna bestod av en referensgrupp som foljde arbetet med den
statliga utredningen. ”Skuggningen” skedde i regi av davarande

7 Dessa fem sakkunniga var: Lennart Nolte, forbundsordforande Synskadades riksfor-
bund, Berndt Nilsson, kanslichef, Svenska Diabetesforbundet, Inga-Lill Hallgren, kans-
list, Riksforbundet for rorelsehindrade barn och ungdomar, Kerstin Denkert, forbunds-
ordférande, De handikappades riksforbund och Lars Ostman férbundsordférande,
Handikappforbundens centralkommitté.
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Handikappférbundens centralkommitté (HCK), numera Handi-
kappférbundens samarbetsorgan (HSO)®.

I den av handikapprorelsen bildade referensgruppen ingick fem-
sex representanter fran handikappforbunden. Gruppen hade i re-
gel sammantriden en gang i manaden. Sammankallande for refe-
rensgruppen var Lars Ostman, férbundsordforande i HCK och
tillika sakkunnig i kommittén. Referensgruppen fick 16pande ar-
betsmaterial (PM) fran den statliga utredningen. Peter Nydahl,
utredare vid HSO, har beskrivit att referensgruppen samlades vid
de tillfillen som handlingarna frin kommittén skickades ut’. Re-
ferensgruppen tog fram underlag, diskuterade gemensamma fra-
gestéllningar och samordnade sig runt dessa. Pa sa sitt kunde en
enad front visas upp vid métestillfillena med kommittén. Enligt
Nydahl utgjorde de remissyttranden som referensgruppen utarbe-
tade och dverlimnade till kommittén ett viktigt underlag i utred-
ningsarbetet. Ann-Charlotte Carlberg, en av kommitténs sekrete-
rare, beskriver (se fotnot 9 nedan) att referensgruppen forsag de
fem foretridarna for handikapprorelsen som ingick som sakkun-
niga i kommittén med synpunkter. Utdver dessa synpunkter pre-
senterade referensgruppen skrivelser i vissa fragor som behandla-
des vid kommitténs sammantrdden. Carlberg menar, att det 6ppna
arbetssittet bade var och dr unikt i ett sadant hdr sammanhang.
Referensgruppens arbete bestod av att noggrant diskutera och
underbygga de fragor som framférdes till de sakkunniga foretré-
darna for handikapprorelsen och som dessa kunde ha hjélp av i
utredningsarbetet. Den referensgrupp som utgjorde “skuggutred-
ningen” kan dédrfor ses som ett extra stod som forstirkte handi-

8 HSO ir en paraplyorganisation som bestéar av en rad handikappforbund. HSO:s upp-
drag dr att vara handikapprorelsens enade rost mot regering, riksdag och centrala myn-
digheter. Idag ér 43 av landets handikappforbund med i samarbetsorganet (www.hso.se
2007-10-08).

? Uppgifterna fran Nydahl och Carlberg bygger pa telefonsamtal och korrespondens via
e-post som jag haft med dem under september - oktober 2007.
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kapporganisationernas representanter i deras arbete inom handi-
kapputredningen. Genom det faktum att bade representanter for
olika handikapporganisationer ingick i kommittén och att den
hade ett Oppet samarbete med skuggutredningen gjordes ménni-
skor med funktionshinder i hog grad delaktiga i utredningsarbe-
tet.

Malgruppen

I kommittédirektivet (1988:53) betonades att det var svart funk-
tionshindrade barn, ungdomar och vuxna som borde vara féremal
for utredningsarbetet och att det var deras situation och behov
som borde belysas. Det framgick ocksa i direktivet att sma och
mindre kinda handikappgrupper borde &dgnas sérskild uppmirk-
samhet, men att ocksa detta arbete skulle inriktas mot personer
med omfattande funktionshinder inom dessa grupper. I kommit-
tédirektivet stilldes alltsa personer med stora funktionshinder i
centrum. Vad detta mer precist innebar framgick inte explicit ur
direktivet. Foredragande statsrad Bengt Lindqvist framholl dock
att utredningsarbetet framst skulle ta sin utgangspunkt i livssitua-
tionen och behoven for personer som till foljd av stora funktions-
hinder har betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och
ett omfattande behov av samhillsinsatser.

Diskussionen

Vid ett sammantride den 8 november 1989 diskuterades vilken
malgrupp som skulle vara foremal for utredningsarbetet. Ut-
gangspunkten for denna diskussion var en promemoria (PM nr
13) med rubriken Avgrinsning av personkretsen. Att kommittén
diskuterade avgrinsningen tyder pa att den inte hade fatt tillrick-
lig ledning av direktivet avseende malgruppen for utredningsar-
betet och behdvde dirfor gora preciseringar. Samtidigt inleddes
diskussionen genom ett PM som forelades kommittén. Detta kan
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tyda pa att det fanns intressen, inom kommittén eller bland de
experter som bitridde kommittén i deras arbete, av att géra en
avgriansning av personkretsen. Flera ledamoter och sakkunniga
reste invindningar mot beskrivningen av malgruppen i promemo-
rian, bl.a. utifran att malgruppen ansags vara for snidvt avgriansad,
da endast ett fatal personer kunde anses vara svart funktionshind-
rade'’. Avgrinsningen av personkretsen diskuterades bl.a. utifrdn
att det var for tidigt i utredningsarbetet att avgrinsa malgruppen
och en foretriddare for att avvakta med att avgrinsa personkretsen
framholl:

Det &r inte bra att i detta skede av utredningen avgrinsa per-
sonkretsen. Arbetet framover kan forsvaras om vi gor det.
Dessutom dr det svart att gora en avgransning innan kartligg-
ningsarbetet har avslutats. Genom detta arbete kommer utred-
ningen att fa kunskap om levnadsforhdllandena for handikap-
pade och med den kunskapen kan den grupp som utredningen
avser bittre avgrinsas (protokoll nr 9).

Diskussionen handlade ocksa om hur handikapprorelsen hade
definierat malgruppen. Denna definition utgick fran betydande
och bestaende svarigheter i den dagliga livsféringen. Om detta
var synonymt med vad som sades i direktiven till kommittén an-
sags oklart och behdvde utvecklas enligt anteckningar fran sam-
mantrédesprotokollet:

Fran handikapprorelsens sida har man velat ha en utredning
som tar sikte pa de problem som svart handikappade har. Dar-
ifran dr det svart att ta steget over till en mycket sndv tolkning
som promemorians avgransning innebér (protokoll nr 9).

' Ur protokoll nr 9 fran nionde sammantridet den 8 november 1989, di PM nr 13,
reviderad den 1.11.1989 med rubriken avgransning av personkretsen, diskuterades.
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Forslaget i promemorian om att en tdmligen liten krets av perso-
ner med funktionshinder skulle kunna omfattas av sirskild lag-
stiftning ansags kunna forsvara utvecklingen en diskriminerings-
och/eller rittighetslagstiftning for en storre grupp handikappade.
Vid sammantridet efterlystes en redovisning av vad som talade
for en bred respektive en sniv tolkning av storleken pa malgrup-
pen. I sammantriddesprotokollet framkommer synpunkter om att
kommittén borde ta in underlag for att kunna arbeta efter bada
modellerna och att olika resultat borde kunna redovisas.

Kommitténs ordforande framférde att kommittén i stora drag
maste ha en uppfattning om hur stor malgruppen ar.

En kartldggning av dagens insatser kan inte géras utan en sa-
dan uppskattning. Det dr ocksa svart att fora fram idéer om
framtida fordndringar utan att ha ett begrepp om storleken pa
gruppen. Det &r dock inget som hindrar att utredningen talar
om problematiken med avgriansningen och dérvid ocksa anger
den vidare grupp som en annan tolkning av direktiven kan in-
nebira (protokoll nr 9).

Diskussionen om avgransningen av malgruppen kan utifran den
referensram som jag anvint for att forsta mitt material, tolkas
som en diskussion som handlade om att det fanns olika normer
om vilka personer som skulle omfattas av de tilltinkta rittighe-
terna. Fragan som diskuterades var om vilka personer som skulle
atnjuta minskliga rittigheter som mojliggjorde att t.ex. kunna
studera, arbeta och utova fritidsaktiviteter. Inom kommittén fanns
det olika uppfattningar om hur vidstrickt respektive sndvt mal-
gruppen skulle avgridnsas. Avgransningsfragan var betydelsefull,
eftersom definitionen av malgruppen innebar en bestimning av
vilka personer som skulle omfattas av de atgirder som foreslogs
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av kommittén. En sniv avgrinsning av personkretsen kunde leda
till att kommitténs forslag kom i konflikt med handikapprorelsens
onskemal om en utredning som siktade pa att realisera rittigheter
for en bred grupp av ménniskor med stora svarigheter i den dag-
liga livsforingen. Om personkretsen didremot omfattade ett flertal
kategorier med funktionshinder skulle man kunna tinka sig att
det kunde medfora 6kade kostnader for samhillet.

Forslaget

Trots de svarigheter som fanns med att avgrinsa malgruppen be-
hovde kommittén utarbeta en definition. Den definition som man
enades om framgick 1 forslaget 1 huvudbetinkandet (SOU
1991:46). Malgruppen beskrevs hiri som minniskor med besta-
ende eller tilltagande funktionsnedsittningar. Denna del i defini-
tionen liknade den beskrivning av malgruppen som handikappro-
relsen tidigare hade foreslagit. Varken orsaken till eller arten av
funktionshinder skulle vara avgorande for malgruppstillhorighet,
ej heller den medicinska diagnosen. Minniskor med savil fysis-
ka, psykiska som begavningsmissiga funktionshinder skulle kun-
na omfattas av lagen, d.v.s. tillhora personkretsen. Malgruppen
for den nya lagen definierades alltsa brett. Av forslaget framgick
dock att malgruppen skulle omfattas av lagen under forutsdttning
att de i 6vrigt uppfyllde de kriterier som utarbetats av kommittén
och som foreslogs i huvudbetdnkandet. Tre huvudkriterier preci-
serades: den enskilde skulle ha stora funktionshinder, stora sva-
righeter i den dagliga livsforingen och ett omfattande stodbehov
(SOU 1991:46 s.139).

Stora funktionshinder exemplifierades bl.a. med forlamningar,
svarartade effekter av diabetes eller hjirt- och lungsjukdomar
samt grava syn- och/eller horselskador. Aven “dolda” eller mind-
re kinda handikapp samt s.k. medicinska handikapp, d.v.s. kro-
niska eller andra langvariga sjukdomstillstand som t.ex. tarm-
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akommor, vissa typer av hjarnskador eller hudsjukdomar, namn-
des som exempel pa mindre uttalade funktionshinder. Dessa kun-
de fororsaka betydande svarigheter i den dagliga livsféringen och
darfor utgora stora funktionshinder.

Minniskor med sammansatta funktionshinder, t.ex. dovblindhet,
kombinationer av rorelsehinder, tal- och sprakstérningar och be-
gavningshandikapp, framholls i forslaget som personer med spe-
ciellt stora svarigheter i den dagliga livsféringen och dérfor hade
de ocksa stora stodbehov. I betinkandet betonades att funktions-
hindrets omfattning maste vigas samman med svarigheterna i den
dagliga livsforingen och behovet av stod.

Stora svarigheter i den dagliga livsforingen innebar:

. att den enskilde inte utan stora svarigheter pa egen hand
sjdlv kan klara vardagsrutiner som toalettbestyr och hygien,
paklddning, mathallning, kommunikation (t.ex. direkt samtal
med andra, telefonering), forflyttning (inom eller utomhus),
sysselsittning eller att utfora nodvéndig tridning och/eller be-
handling m.m.(SOU 1991:46 s.140).

Ett omfattande stodbehov innebar:

Detta uttryck, stod, uppfattar vi i vid bemirkelse, som gillande
insatser fran hela samhillet (offentliga organ, organisationer,
foretag och medminniskor i allmdnhet m.m.) (SOU 1991:46
s.140).

Att ha ett omfattande stddbehov innebar mera precist att den en-
skilde har ett dagligt behov av langvarigt eller upprepat stod.
Aven stodinsatser av speciellt slag som inte tar sa lang tid i an-
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sprak kan betraktas som omfattande. Exempel pa speciella stod-
insatser dr behov av personal med mycket speciell kompetens
samt vissa tekniskt avancerade hjdlpmedel:

Det sirskilda stodet omfattar atgdrder som skall forverkliga
vara birande principer och leda till delaktighet och jamlikhet i
samhdllet. Det kan innebira fortlopande stdd och service som
hjédlp med olika vardagsrutiner, hjalp med ldsning, skriftlig och
muntlig kommunikation, forflyttning och transport, sysselsétt-
ning och rekreation mm. (SOU 1991:46 s.140).

Enligt forslaget i huvudbetinkandet skulle alltsa personer med
varierande slag av funktionshinder kunna omfattas av lagen. Na-
gon begrinsning av malgruppen gjordes inte i detta avseende.
Diremot skedde en insndvning av malgruppen genom de tre utar-
betade kriterierna som malgruppen skulle behdva uppfylla for att
omfattas av lagen. Forslaget innebar alltsa en bred definition av
malgruppen. Samtidigt inneholl det kriterier som snévade in kret-
sen av potentiella rittighetsbirare, darfor att alla kriterierna skulle
vara uppfyllda och prévas var for sig. Normen om vilka ménni-
skor med funktionshinder som skulle inga i personkretsen och
kunna erhélla rittigheter 4r svartolkad utifran forslaget.

Vilka forutsittningar som skulle vara uppfyllda for att omfattas
av lagen diskuterades generellt i relation till den breda definitio-
nen av personkretsen i huvudbetinkandet. Detta diskuterades
ocksd specifikt i forhallande till ménniskor med psykiska funk-
tionshinder och &dldre personer. Nér det gillde médnniskor med
psykiska handikapp (efter psykisk sjukdom/storning) anforde
kommittén:

Psykiskt storda personer som uppfyller kriterierna for individ-
inriktade insatser enligt vart forslag till LSS ingar ocksa i var
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personkrets, vilket vi har beaktat vid beddmningar av person-
kretsens omfattning (SOU 1991:46 s.148).

I detta uttalande betonades att minniskor med psykisk storning
kan inga i personkretsen om de uppfyller kriterierna. Det var
samtidigt samma kriterier som skulle vara uppfyllda av andra
personer i lagens personkrets, men dessa markerades explicit i
forhallande till personer med psykiska funktionshinder.

Forslaget om en ny lagstiftning kom att riktas mot minniskor
med omfattande funktionshinder i dldrarna under den allménna
pensionsaldern samt icke-aldersrelaterade funktionshinder hos
dldre. Detta innebar att dldre personer inte skulle omfattas av la-
gen. Samtidigt papekades i huvudbetinkandet (SOU 1991:46) att
det dr svart att avgridnsa aldersrelaterade sjukdomar och funk-
tionsnedsittningar. Att dldre manniskor som malgrupp i princip
foll utanfor handikapputredningens forslag motiverades i huvud-
betinkandet med att de dldres behov av stod och service tidigare
hade varit féremdl for utredningar och planer. Aldre personers
behov ansags vara belysta i olika utredningssammanhang medan
behoven hos yngre personer med handikapp inte hade uppmirk-
sammats tillrickligt. Aldre personer, hos vilka &ldrandeprocessen
framhdvt besviar som intréffat fore pensionsaldern, skulle dock
kunna tillhéra den malgrupp som omfattades av lagen. Det skulle
dven andra &dldre personer kunna géra, om de p.g.a. skada eller
icke-aldersrelaterad funktionsnedsittning hade drabbats av en
omfattande funktionsforlust. Detta resonemang Oppnade alltsa
upp for att lata vissa édldre personer inga i malgruppen, men det
var inte tydligt hur denna inkludering skulle bedomas.

Resonemangen om att dldre personer skulle kunna inga i lagens
personkrets ir oklara och svértolkade. A ena sidan ansigs det
svart att avgora om en funktionsnedsittning var éldersrelaterad
eller inte. A andra sidan ansags det finnas vissa skillnader mellan
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aldersrelaterade och icke aldersrelaterade funktionshinder. Det
gar saledes inte att dra nagra tydliga slutsatser om vilka #ldre per-
soner som faktiskt skulle kunna tillhra personkretsen.

Den nya lagen, som foreslogs i huvudbetinkandet, riktades som
sagts till ménniskor med omfattande funktionshinder. Definitio-
nen av omfattande funktionshinder framstar som diffus, bl.a. dar-
for att vare sig orsak, art eller diagnos skulle vara avgérande for
om funktionshindret skulle betraktas som omfattande. Istillet
betonades svarigheter i den dagliga livsféringen och ett omfattan-
de stodbehov som avgorande.

Definitionen av malgruppen innebar att personkretsen utokades
jamfort med OL vars personkrets omfattades av tre grupper: psy-
kiskt utvecklingsstorda, manniskor som pa grund av hjéarnskada i
vuxen alder fatt bestdende begavningshandikapp samt ménniskor
med diagnosen barndomspsykos. Forslaget om en ny lag innebar
att méanniskor med olika slag av fysiska och psykiska funktions-
hinder skulle omfattas. Samtidigt som personkretsen definierades
brett angavs ett antal kriterier som bestimde vad som ytterligare
kriavdes for att omfattas av lagen. Dessa kriterier var att den en-
skilde skulle ha stora funktionshinder och stora svarigheter i den
dagliga livsforingen. Vidare skulle den enskilde ha ett omfattande
stodbehov, vilket innebér att ha ett dagligt behov av langvarigt
eller upprepat stod. For att omfattas av lagen var det saledes inte
tillrdckligt att ha ett stort funktionshinder. Att enskilda dessutom
skulle uppfylla de 6vriga kriterierna kan tolkas som ett ifragasit-
tande av vad funktionshindret hade for konsekvenser. Det var
alltsa inte givet att ett stort funktionshinder innebar att den en-
skilde behovde hjilp eller stod. Detta synsitt kan ségas vara ett
ifragasittande av den beskrivning om vad stora funktionshinder
antogs innebdra i kommittédirektivet, ndmligen att ha betydande
svarigheter i den dagliga livsforingen och darmed ett omfattande
behov av samhéllsinsatser.
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Aven om den handikappolitiska ambitionen var att tillgodose
minskliga rittigheter for en bred grupp av ménniskor med funk-
tionshinder visar utformningen av forslaget en aterhallsamhet
visavi réttighetstilldelningen i allménhet och till vissa grupper
med funktionshinder i synnerhet. Det sirskilda papekandet om
tillhorighet for personer med psykiska funktionshinder och &ldre
personer innebar alltsa att en selektion gjordes mellan olika grup-
per av minniskor med funktionshinder. Det fanns saledes redan
fran inledningen av processen med att skapa rittigheter for funk-
tionshindrade en ambivalent instéllning till forverkligandet av
rittigheterna.

Personlig assistans

Idén

Personlig assistans dr den stodform som fick en sirskilt framskju-
ten plats i Handikapputredningens forslag till LSS. Stédformen
initierades i Handikapputredningens arbete i december 1989 da
en skiss med ett forslag om projekt med personlig assistans for
vuxna med omfattande funktionshinder inkom till kommittén
(PM 24). Skissen var utarbetad av Vilhelm Ekensteen, De handi-
kappades riksforbund (DHR), (Ekensteen 1993). I skissen be-
skrevs syftet med stdd och service genom personlig assistans:

e Oka den enskildes sjdlvbestimmande, inflytande och del-
aktighet

e Oka mojligheterna for individuell anpassning av stod och
service

e skapa storre valfrihet betraffande bostadsform och i dvrigt
Oka forutsidttningarna for ett sjdlvstdandigt liv
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e Oka kontinuitet genom att stod och service ges av ett be-
grinsat antal personer, som den enskilde sjélv valt

e ge tillfdllen till samordning av service efter individuella
onskemal (ex. hjilp i bostaden, hjilp pa arbetsplatsen osv.)
(PM 24).

I skissen hinvisades till de erfarenheter av personlig assistans
som byggts upp bl.a. inom Independent Living-rorelsen, t.ex.
Stockholm Independent Living (STIL) och genom flera projekt i
DHR-regi. En huvudfraga presenterades i skissen:

Hur man inom det offentliga systemet (med kommuner som
arbetsgivare) ytterligare skulle kunna bredda mojligheterna for
enskildas inflytande och egna val och skapa forutséttningar for
det skriddarsydda och kontinuerliga stod byggt pa konsument-
intressen som manga efterlyser (PM 24).

I skissen betonades att det bor vara sdrskilt intressant att prova
former som gor personlig assistans mojlig for enskilda som inte
kan eller vill engagera sig i nagon administration kring stodet.
Likasa papekades att det var viktigt att finna former for personlig
assistans till enskilda som pa grund av funktionshinder har svart
att formulera sina behov, sasom personer med psykisk utveck-
lingsstorning, personer med barndomspsykos samt personer med
svara kommunikationshinder. Dessa kategorier utgjorde samma
malgrupp som omfattades av OL. Vidare foreslogs att handi-
kapporganisationerna i samverkan med 1989 ars Handikapput-
redning skulle initiera, beskriva och tillsammans med berdrda
kommuner ansdka om medel for projekt hos Allminna arvsfon-
den.

Enligt Ekensteen (1993) inviterades DHR samt tva andra handi-
kapporganisationer, Riksforbundet for utvecklingsstérda barn,
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ungdomar och vuxna (FUB) och Neurologiskt Handikappades
Riksforbund (NHR), att i kontakt med Handikapputredningen
visa hur en reforminsats med personlig assistans skulle kunna
utformas. Det s.k. Assistansprojektet inleddes ddrmed. En arbets-
grupp med Gerd Andén, FUB, P-O Bengtsson, NHR, samt Vil-
helm Ekensteen, DHR, arbetade fram en modell for personlig
assistans. Denna modell kom, enligt Ekensteen, i hog grad att
paverka det forslag Handikapputredningen lade fram sommaren
1991".

Den utarbetade modellen om personlig assistans i skissen fran
DHR utgick ifran att enskilda i hog grad skulle kunna paverka
utformningen av det egna stodet. Ekensteen (1993) beskrev assi-
stans som en individuell rittighet. I forslaget framtrdder handi-
kapporganisationens tankegangar om assistansen som uttrycks i
termer av sjidlvbestimmande, delaktighet, inflytande, valfrihet
och kontinuitet. Flera av dessa begrepp anvinds av Handikapput-
redningen som handikappolitiska principer i de olika betinkande-
na. Handikapporganisationen var framgangsrik da de genom
”lobbying” paverkade Handikapputredningens forslag om att in-
fora personlig assistans som en individuell rittighet i réttighets-
lagstiftningen.

Forslaget

I huvudbetinkandet (SOU 1991:46) diskuterades personlig assi-
stans som en atgird i relation till behovet av att skapa ett storre
utrymme for inflytande pa olika nivaer for enskilda med omfat-
tande funktionshinder som Handikapputredningen ansag fanns:

Fragor om inflytande maste fa sdrskild uppmirksamhet i de si-
tuationer dir enskilda till f6ljd av omfattande funktionshinder

" Modellen redovisades i skriften Assistansersdttning, DHR 1991
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dagligen dr mycket beroende eller totalt beroende av olika
stodinsatser. Det dr ocksa viktigt att kunna garantera kontinui-
tet som formedlar trygghet till den enskilde och hans/hennes
nirstaende (SOU 1991:46 5.269).

Resonemangen utgick fran samma termer, som anvindes i skis-
sen av DHR om personlig assistans, t.ex. sjdlvbestimmande och
inflytande. Dessa begrepp kom ocksa att bli Handikapputredning-
ens begrepp.

Niar det gidllde huvudmannaskapet for personlig assistans fore-
slogs en 16sning i huvudbetinkandet som paminde om det som
arbetsgruppen Ansgar hade diskuterat i sin slutrapport, némligen
att sarskilt reglerat stod skulle utgora ett kommunalt ansvar och
inordnas under kommunalt huvudmannaskap. Fragan om huvud-
mannaskap dr viktig ur réttighetssynpunkt, inte minst i férhallan-
de till réttighetens styrka. For att kunna erhélla en juridisk rittig-
het maste det bl.a. finnas nagon som tillhandahaller denna rittig-
het (t.ex. Hohfeld 1964, Hollander 1995).

I huvudbetinkandet foreslogs ett delat huvudmannaskap mellan
stat och kommun avseende det ekonomiska ansvaret for personlig
assistans. Kommunen skulle ha ett grundliggande ansvar for bade
att tillhandahalla insatsen personlig assistans och finansiera den. I
finansieringsansvaret ingick ocksa att ge ekonomiskt bidrag di-
rekt till den enskilde. En forstirkning av det finansiella stodet for
insatsen skulle, enligt forslaget, ske genom stod fran socialforsak-
ringen via Forsdkringskassan. Stodet fran socialforsdkringen
skulle ses som ett komplement till kommunens primira ansvar.

Ritten till personlig assistans foreslogs vara en rittighet i lag i
enlighet med forslaget i skissen frain DHR. Vidare foreslogs att
rittigheten skall kunna sokas av den enskilde pd samma sitt som
den enskilde kan ansoka om bistand enligt SoL.
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Forslaget var ténkt att forstirka valfriheten for enskilda. Déarfor
skulle stodet inte enbart ha formen av en rittighet till insatsen
personlig assistans. Rittigheten skulle ocksa ge kommunen en
skyldighet att ge ekonomiskt stod om den enskilde nskade ordna
insatsen pa annat sdtt dn genom kommunen. Ett sadant bidrag
skulle 1 princip ticka stodbehov upp till 20 timmar per vecka. Om
det fanns behov av fler timmar skulle det ekonomiska ansvaret
overga till den andra huvudmannen, Forsdkringskassan. Detta
blev en pragmatisk grins for nir ett huvudmannaskap delvis skul-
le avlosas av ett annat och denna gréins utgjordes av antalet tim-
mar per vecka. Forsidkringskassans ansvar skulle, enligt forslaget,
intrdda da stodbehovet Gversteg 20 timmar/vecka och for enskil-
das ritt till assistansersittning skulle det krdvas ett minsta stdd-
behov om 21 timmar per vecka (SOU 1991:46).

Personlig assistans framstod som en otydlig stodform nir den
introducerades i betinkandet eftersom det inte fanns nagon be-
stamd precisering av villkoren for att erhalla stodet. Beskrivning-
en av stodformen utgick fran den skiss som DHR ldmnade till
Handikapputredningen. Utformningen av personlig assistans
konkretiserades dock utifran bl.a. om hur ansvaret for det delade
ekonomiska huvudmannaskapet skulle kunna utformas utifran
personlig assistans som en rittighet i lag. Personlig assistans hade
ingen foregdngare pa samma sitt som andra former av stodinsat-
ser som tidigare fanns i OL och som sedan fordes over i LSS.
Begreppen personlig assistent och personlig assistans anvédndes
inte i vare sig OL eller SoL. Dédremot fanns uttrycket “annat per-
sonligt stod” 1 OL, som delvis kunde vara utformat som assistans.
Olika former av bistand till vard och omsorg enligt SoL. hade
kommit att knytas till vissa insatser, t.ex. personlig assistent, per-
sonlig vardare, ledsagning och avlosarservice (Hollander 1995).
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Utformningen

Personlig assistans definierades som ett personligt stod i huvud-
betinkandet (SOU 1991:46). Den enskildes behov av stod och
hjdlp i alla situationer skulle tillgodoses av ett begrinsat antal
personer — personliga assistenter som skulle vara knutna till per-
sonen och inte till en viss verksamhet (SOU 1991:46 s.269). Ut-
formningen kan tolkas som en avvikelse i forhallande till den
traditionella utformningen av samhillets stdd, som innebar att
varje myndighet svarade for behovliga insatser:

I den personliga assistentinsatsen ligger ocksa att den enskilde
har ett avgorande eller mycket stort inflytande pa vem som an-
stills som assistent. Den enskilde skall ocksa ha ett stort infly-
tande 6ver nidr hjilpen skall ges och kunna bestimma over sin
livssituation (SOU 1991:46 s.269).

Personer med funktionshinder skulle ocksa sjdlva kunna vara
arbetsgivare for assistenten eller istdllet vélja att anlita t.ex. ett
foretag, kooperativ eller kommunen som anordnare och arbetsgi-
vare. Pa sa vis skulle valfriheten for den enskilde tillgodoses.
Vissa kriterier for att fa ritt till personlig assistans foreslogs i
betinkandet:

Som kriterier for ritt till personlig assistent bor gilla att den
enskilde skall ha ett klart behov av personlig assistent for att
kunna klara den personliga hygienen, for att kunna inta malti-
der, for att kunna komma ut i samhillet eller for att kunna fa
och behalla ett arbete om inte detta stod kan ordnas pa arbets-
platsen (SOU 1991:46 5.278).

Det fanns inte nagot krav pa att det skulle finnas ett visst stodbe-
hov i tid for att fa ritt till assistans enligt forslaget. Tidsfaktorn
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ansags dock ha betydelse, eftersom man menade att ju storre
stodbehov i tid som den enskilde har desto mer behov av assi-
stans finns. Vidare foreslogs i huvudbetinkandet (SOU 1991:46)
att om kommunen beviljar personlig assistent bor stodet beviljas i
en sadan omfattning att den enskildes hela stodbehov kan tillgo-
doses.

Personlig assistans presenterades som en individuell réttighet i
sdrskild lag och preciserades delvis i forhallande till sitt innehall.
Personlig assistans innebar ett personligt stod som den enskilde
skulle ha omfattande inflytande ver i flera avseenden. Réttighe-
ten skulle ocksa komma att anges i lagtexten enligt forslaget. Ut-
formningen lag saledes nidra de krav pa tydlighet och precision
som angivits som forutsittningar for en rittighetslag (Hollander
1995).

Forslaget om personlig assistans framstod i flera avseenden som
utformat i 6verensstimmelse med principer om minskliga rittig-
heter. Utformningen avsag att skapa forutsittningar for ménni-
skor med funktionshinder att kunna ett leva ett liv som andra
ménniskor. Samtidigt préglades forslaget av en otydlighet efter-
som det inte framgick tydligt vilka krav som enskilda personer
skulle uppfylla for att fa tillgang till stodformen.

Normer 1 forslaget

I kommittéarbetet synliggjordes en radvillhet om vilka kategorier
av funktionshindrade som var foremal for utredningens arbete
och som skulle erhalla rittigheter i form av stod. Kommittédirek-
tivet gav vissa ramar, men det var inte tydligt preciserat i forhal-
lande till vad som avsags med “svart funktionshindrade”. Det PM
om avgrinsning av personkretsen som lades fram for kommitténs
ledaméter mottes av protester fran flera ledamoter och sakkunni-
ga for att det utgick fran en tdmligen liten krets av svart funk-
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tionshindrade. I denna diskussion framholls handikapprorelsens
onskemal om vilka personer som skulle vara foremal for utred-
ningen. Det fanns ocksa synpunkter om att en ny rittighetslag-
stiftning skulle avse en storre grupp av ménniskor med funk-
tionshinder. Kommittédirektivet hade inte formulerats pa ett sitt
som uttalat styrde kommitténs arbete mot en viss bestimd mal-
grupp pa annat sitt #n att det var situationen och behoven for
svart funktionshindrade barn, unga och vuxna som borde belysas
och att de sma och mindre kdnda handikappgrupperna borde dg-
nas sérskild uppmirksamhet. Det var givet att personer som da
omfattades av OL skulle komma att omfattas av den nya lagen.
Aven andra personer med omfattande funktionshinder, personer
med stora och betydande svarigheter i den dagliga livsforingen
och ett omfattande stodbehov, skulle kunna erhalla stod i form av
flera olika insatser enligt forslaget till den nya lagen. Detta inne-
bar att bade personer med olika slags fysiska funktionshinder och
personer med psykiska funktionshinder skulle kunna tillhora la-
gens personkrets.

Tanken om en preciserad rittighetslag for en brett definierad
grupp av médnniskor med funktionshinder med skilda behov tyder
pa en handikappolitisk ambition om att inkludera manga ménni-
skor med olika slag av funktionshinder. Det tyder ocksa pa en
vilja att tillgodose handikapprorelsens onskemal. Hur skall man
darfor forsta att forslaget om preciserade rittigheter till en stor
grupp av minniskor med funktionshinder ocksa innehaller preci-
serade villkor for att en del av denna grupp skall erhalla rittighe-
ter? For att tillhora lagens malgrupp skulle inte endast kravet pa
att ha stora funktionshinder vara uppfyllt. Malgruppen skulle dér-
utover ha stora svarigheter i den dagliga livsféringen och ett om-
fattande stodbehov. De personer som i lagens mening inte ansags
vara svart funktionshindrade omfattades inte av forslaget till for-
bittrat individuellt stod. Forslaget om en ny lagstiftning kan dér-
for forstas som bade vidstrickt och sndvt pa samma gang. Forsla-
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get innebar samtidigt bade en inkludering och en exkludering. En
sadan utformning framstar som en paradox. Utformningen kan
tolkas som en anpassning till det forslag som presenterades i PM
(nr 13) och som kritiserades for sin sniva utformning, vilken in-
nebar att timligen fa personer skulle anses som svart funktions-
hindrade. Inom kommittén fanns motstridiga normer om vilka
personer med funktionshinder som skulle inga i personkretsen
och den paradoxala utformningen kan dérfor tolkas som en kom-
promiss mellan olika intressen.

Genom diskussionerna i huvudbetdnkandet, om att personer med
psykiska funktionshinder skulle kunna inga i personkretsen under
forutsittning att de uppfyllde de sérskilda kriterierna, visar sig en
norm om att det framfor allt var personer med fysiska funktions-
hinder som var den tillkommande grupp som lagen vinder sig till.
Vidare sammanfaller de utarbetade kriterierna med den beskriv-
ning av vad stora funktionshinder innebér enligt kommittédirekti-
vet. Den enskilde individen med stora funktionshinder forvinta-
des ha betydande svarigheter i den dagliga livsféringen och ett
betydande behov av samhillsinsatser, vilket kan tolkas som kon-
sekvenser av att ha stora funktionshinder. Forslaget innebar att en
provning skulle goras for att konstatera om funktionshindret hade
dessa konsekvenser for enskilda. Det var sdledes inte givet att
stora funktionshinder innebar betydande svarigheter i den dagliga
livsforingen och ett stort behov av samhillsinsatser.

Tack vare att kommittén slog fast att det fanns ett behov av att
skapa ett utokat utrymme for inflytande for personer med svara
funktionshinder, motiverades att personlig assistans skulle inféras
och regleras i sirskild lagstiftning i huvudbetinkandet (SOU
1991:46). Kommittén framholl ocksa att det var viktigt att kunna
garantera kontinuitet och resonemangen sammanfoll i flera avse-
enden med argumenten om vad personlig assistans skulle syfta
till, vilka lyftes fram i skissen fran DHR. Denna inkom till handi-
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kapputredningen alldeles i borjan av utredningsarbetet, d.v.s. in-
nan nagra betinkanden med fastslagna principer hade publicerats.
Begrepp som sjidlvbestimmande, inflytande och kontinuitet var
mycket centrala i skissen. Bland annat normerna om sjilvbe-
stimmande, inflytande och kontinuitet, kom att utgéra de birande
principer som slogs fast for Handikapputredningens arbete. Man
kan dirfor tala om gemensamma normer om personlig assistans
och om vad en sadan stodform antas bidra till att forverkliga. For-
slaget i huvudbetinkandet om att inféra personlig assistans kan
sdgas basera sig pa de normer om bl.a. sjdlvbestimmande och
inflytande som uttrycktes i skissen. De normer som framstillde
av handikapprorelsen, eller delar av den, fick saledes en central
roll i formuleringen av malen for handikappolitiken. Inforandet
av ratt till bitrdde av personlig assistans eller skyldigheten att ge
ekonomiskt stod for en sadan insats ansags vara en atgird i over-
ensstimmelse med de birande principerna (SOU 1991:46). Syftet
med att infora personlig assistans kan forstas som ett sitt att for-
sOka realisera flera av de handikappolitiska principerna och som
en del i att tillgodose handikapprorelsens 6nskemal om att fa ut-
ova inflytande och sjdlvbestimmande pa ett timligen konkret vis.

Fragor om vem som ansags ha behov av stod och pa vilket sitt
har varit centrala i detta kapitel som utgatt ifran dokument fran
Handikapputredningen. I nista kapitel fokuseras pa hur rittighe-
terna utformades i relation till valet av lagstiftningsteknik.
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Kapitel 6

Idé€er om rittigheter

I detta kapitel visar jag hur fragan om individuella rattigheter for
ménniskor med funktionshinder behandlades i relation till valet
av lagstiftningsteknik. Kapitlet handlar saledes om hur rittigheter
skulle utformas med utgangspunkt fran vilken typ av lagstiftning
som Handikapputredningen foreslog skulle anvindas. I kartldagg-
ningsbetinkandet (SOU 1990:19) redogjordes for erfarenheter av
da gillande lagstiftningar och for de “hearings” som kommittén
hade med olika intressenter om lagstiftningsfragor. I kapitlet visar
jag ocksa hur forslaget om att infora sirskild rittighetsreglering
motiverades i huvudbetinkandet (SOU 1991:46). Motiveringen
utgick ifran en diskussion om olika typer av styrning av samhil-
lets hjélp till medborgarna. Jag har studerat hur dessa fragor be-
handlades i syfte att forsta hur forslaget om sérskild rittighetslag-
stiftning motiverades och vilka normer om rittigheter som fram-
kom i utredningen. Genom att f6lja hur fragan om lagstiftning
diskuterades i utredningsarbetet fortydligas forstaelsen for hur
riattigheten personlig assistans utformades. Kapitlet baseras pa
material som ingar i Dokumentstudien.

Olika lagstiftningstekniker

En av kommitténs uppgifter var att prova vilken lagstiftningstek-
nik som kunde anses dndamalsenlig for framtida insatser pa han-
dikappomradet. Kommittén menade, att det var tinkbart med oli-
ka lagstiftningsalternativ eller kombinationer av alternativ. En
uppgift for kommittén var déarfor att ta reda pa i vilken utstréick-
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ning existerande lagstiftning, fraimst OL och SoL, men ocksa
HSL, var tillracklig for att ge réttigheter till funktionshindrade
(SOU 1990:19). I detta sammanhang betonades i kartliggnings-
betdnkandet att handikapprorelsen vid flera tillfillen stéllt sig
kritisk till den befintliga ramlagstiftningen och framfort 6nskemal
om en mer detaljerad reglering. Handikapprorelsen hade exem-
pelvis fort fram kritik om att enskildas rittigheter inte tillgodo-
sags i tillrdcklig omfattning inom den ramlagskonstruktion som dr
utmirkande for SoL. och HSL.

I utredningsarbetet hade OL framhallits som en verksam lagstift-
ning. I kartliggningsbetinkandet (SOU 1990:19) beskrevs att det
sedan linge fanns en serviceorganisation hos landstingen vars
uppgift ar att ge hjilp till utvecklingsstérda och att denna organi-
sations verksamhet reglerades av OL. Samtidigt betonades att
kommunerna och landstingskommunerna har ansvar for social-
tjanst respektive hilso- och sjukvard at alla med funktionshinder.
OL benimndes som en rittighetslag och som en lag som ger
“plusinsatser”. Lagens insatser kunde alltsa erhallas utover vad de
andra lagstiftningarna tillhandahaller nir speciellt kunnande eller
speciella resurser behovs for att tillgodose behov av stdd for bl.a.
personer med utvecklingsstérning. Dessa personer hade ritt till
sdarskilda omsorger om behovet inte tillgodoses pa nagot annat
sitt. Vidare beskrevs att den som omfattas av OL sjdlv kunde
vilja att begira stodinsatser hos den instans som denne bedomer
ha bist forutsittningar att tillfredstilla behovet. Genom de sir-
skilda omsorgerna skulle minniskor som omfattas av OL tillfor-
sikras goda levnadsvillkor. I betidnkandet angavs att syftet med
OL inte var att fordubbla insatser for lagens personkrets.

Ur lagtekniskt hinseende ansags inte socialnimndens skyldighet
att tillhandahalla rattigheter till enskilda vara tillrickligt tydligt
uttalad i SoL. och det fanns ett betydande utrymme av handlings-
frihet (SOU 1990:19). Socialnimnden kunde t.ex. avsla en anso-
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kan om bistand med hénvisning till bristande resurser. Det fanns
visserligen grundliggande regler i SoL om kommunens yttersta
ansvar for att de som vistas i kommunen far den hjélp och det
stod de behdver och om den enskildes ritt till bistand. Samtidigt
framgick att den enskilde inte har nagon ovillkorlig ritt att erhalla
en viss bestimd insats enligt lagen. Istillet sker valet av insatser
“utifran vad som dr mojligt och rimligt med hénsyn till kommu-
nernas resurser” (SOU 1990:19 s.258).

I betiinkandet betonades att kommunerna via socialnimnderna
har en skyldighet att verka for att ménniskor med olika funk-
tionshinder, som méter betydande svarigheter i sin livsforing, far
mojlighet att delta i samhillets gemenskap och leva som andra.
Socialndmnden skall ocksa medverka till att den enskilde far en
meningsfull sysselsittning och far bo pa ett sdtt som dr anpassat
efter hans eller hennes behov av sérskilt stod. Genom bestimmel-
ser i SoL &r socialndmnden skyldig att verka i en sadan riktning
att integrering och normalisering frdmjas. Socialndmnden har
dock inte “alagts konkreta atgirder i detta syfte” (SOU 1990:19
s.258).

HSL definierades inte som en rittighetslag. Den ér istillet en lag
med utpriglad ramlagskaraktir. I betinkandet (SOU 1990:19)
betonades att lagens konstruktion innebdr att det inte finns nagon
formell ritt for den enskilde till hilso- och sjukvard. Varje lands-
tingskommun &r dock skyldig att erbjuda en god hilso- och sjuk-
vérd &t dem som #r bosatta inom landstingskommunen. Aven i
ovrigt skall landstingskommunen verka for en god hélsa hos hela
befolkningen. Professionella bedomningar och prioriteringar har
foretrdde framfor enskildas réttigheter. Avslutningsvis framholls
att HSL ger den enskilde en svagare stillning &n SoL och OL.

Diskussionerna om vilken lagstiftningsteknik som skulle kunna
anvindas for att forstirka rittigheterna till mdnniskor med omfat-
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tande funktionshinder visar i hog grad att forhallandet mellan
ritten, staten och medborgaren dr sammansatt. Som framholls i
kartlaggningsbetidnkandet (SOU 1990:19) kan utformningen av
de lagar som skall styra verksamheter som riktar sig till funk-
tionshindrade ibland innebira en konflikt mellan huvudménnens
och brukarnas olika intressen. Fran huvudminnens sida kan det
finnas ett intresse av att lagarna har en ramlagskaraktér och att
rittigheterna didrmed inte &r ovillkorliga for enskilda. Ramlagen
ger huvudménnen béttre mojlighet att utveckla och organisera sin
verksamhet utan detaljstyrning och/eller enligt lokala traditioner
och utifran kommunala resurser:

Ramlagskonstruktion harmoniserar bist med den lokala sjélv-
styrelsens principer (SOU 1990:19 5.269).

I betinkandet betonades att den lokala sjédlvstyrelsesprincipen kan
komma att sta i motsittning till den enskildes rittssidkerhetskrav
om att kunna ldsa ut sina rittigheter i lagen. Vid valet av lagstift-
ningsteknik skulle kommittén alltsa hantera olika normer om rat-
tigheter som horde samman med dels kommunernas ritt att sjalv-
stiandigt besluta om olika atgérder, dels rittsstatliga principer om
forutsebarhet.

Diskussionen om lagstiftningsteknik priglas av noggrant redovi-
sade Overvidganden. Bade for- och nackdelar med de olika tekni-
kerna lyftes fram. I betinkandet framholls att det dr viktigt att
service till ménniskor med funktionshinder #r likartad i hela lan-
det. Detta skulle kunna realiseras genom en rittighetslag med
centralt detaljutformade bestimmelser for hela landet. Samtidigt
skulle en rittighetsreglering innebidra detaljerade regler vilket
antogs vara svart att fa gehor for. Kommittén utgick fran att det
fanns fa foresprakare for en atergang till forna tiders detaljerade
lagstiftning. I betdnkandet betonades ocksa att det radde en gans-
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ka enhetlig uppfattning om att sirlosningar for vissa grupper bor
undvikas. Sadana lagar kunde motarbeta integreringsstravanden.

I betidnkandet pekade man dven pa risken for att lagar pa handi-
kappomradet fick en utformning som bidrog till segregering.
Segregering ansags ha undvikits genom den rittighetskonstruk-
tion som utmérkte OL eftersom de personer som horde till OL:s
personkrets hade samma ritt som andra att anvéinda sig av resur-
ser inom socialtjansten och hélso- och sjukvarden. Genom OL
hade dessa personer speciella rittigheter pa grund av sina speciel-
la behov:

De erholl didrmed ett rittsskydd som saknades for de ménni-
skor med funktionshinder som enbart 4r hinvisade till Social-
tjanstlagen och Hélso- och sjukvardslagen med dess utprigla-
de ramlagskaraktidr (SOU 1990:19 5.270).

Vad skulle da en sirskild réttighetslagstiftning kunna bidra med?
Den skulle kunna avhjilpa de brister som handikapprorelsen lyft
fram med ramlagarna i SOU 1990:19. Dessa innehéll bl.a. formu-
leringar som “inte uppenbart oskiligt”, i skilig utstrickning”,
”sa langt det dr mojligt”. Handikapprorelsen ansag att dessa for-

muleringar gav for stort utrymme for slumpmaéssiga virderingar.

De slutsatser om den gillande lagstiftningen som redovisades i
kartldggningsbetinkandet gick ut pa att SoL visserligen tillhand-
holl rittigheter for ménniskor med funktionshinder, men att soci-
alndmndens skyldigheter inte var tillrdckligt konkretiserade. HSL
anger att landstingskommunens skyldighet att erbjuda god hilso-
och sjukvard, men den enskilde hade ingen formell ritt att kriva
detta. OL gav den enskilde riitt till sdrskilda insatser vid sidan av
de andra lagstiftningarna, men den gillde for enbart vissa perso-
ner med funktionshinder.
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Redogorelsen av den da gillande lagstiftningen, bl.a. avseende
for- och nackdelar med denna, visar kommitténs onskan om att fa
en tydligare bild av styrkan i den enskildes ritt och som ett sitt
att legitimera forslaget av rittighetsreglering som senare presen-
terades. Genom presentationen av lagstiftningen visade kommit-
tén att det fanns ett behov av att forstirka enskildas rittigheter,
vilket kommittén hade foresprakat redan pa ett tidigt stadium i
utredningsarbetet.

Rattigheter for funktionshindrade

Eftersom mitt intresse dr inriktat mot hur réttigheter har definie-
rats och vixt fram har jag sdrskilt uppmirksammat hur Handi-
kapputredningen dven i kommittéarbetet behandlade detta tema.
Hans Bengtsson (2005a, 2005b) har studerat helheten i utred-
ningsarbetet bl.a. fran berednings- och beslutsprocessen. Jag har
delvis studerat samma material frain samma utredningsarbete som
Bengtsson undersokt, t.ex. kartliggningsbetinkandet (SOU
1990:19) och huvudbetiankandet (SOU 1991:46). Det var dessa
betinkanden som friamst behandlade reglering av individuella
rittigheter. Darutdver har jag studerat hur kommittén diskuterade
rattigheter utifran protokoll och PM fran kommitténs sammantra-
den. Min studie #r specifikt inriktad pa dels hur fragan om rittig-
hetsreglering och personlig assistans vixte fram och utformades
infor forslaget om sirskild rittighetsreglering, dels pa vilka nor-
mer som framtrddde i inledningen av utredningsarbetet.

Min genomgang av sammantridesprotokoll visar att kommittén
redan pa ett tidigt stadium i utredningsarbetet var instélld pa att
vidta atgirder i form av reglering. Didremot var det oklart vilken
typ av lagstiftningsteknik som skulle anvindas. I protokollet fran
forsta sammantriadet den 7 december 1988, konstaterade kommit-
téns ordforande bl.a. att ett av kommitténs uppdrag var att prova
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om funktionshindrade kunde tillforsdkras ett vil fungerande stod
inom ramen for det davarande atgirdssystemet eller om behov
fanns av sérskilda atgirder. I detta sammanhang diskuterades
bl.a. diskrimineringslagstiftning och en sérskild Handikappom-
budsman. Ett annat uppdrag for kommittén var att undersoka hur
den enskilde funktionshindrades inflytande Over olika insatser
skulle kunna utvecklas.

Vid det andra sammantrddet den 25 januari 1989 holls en fore-
dragning om hur fragor som rér minniskor med funktionshinder
regleras i olika lagar. Foredraganden vid sammantriddet konstate-
rade att de viktigaste paverkansmdjligheterna for manniskor med
funktionshinder, bade ndr det giller OL och SolL, ar ritten att
overklaga ett myndighetsbeslut. Det var alltsa den strikt juridiska
rittigheten som betonades av foredraganden. Mgjligheten att pa-
verka utformningen av insatsen eller innehallet i denna som en
tankbar réttighet berdrdes inte av foredraganden.

Vid kommitténs attonde sammantride (12-13 oktober 1989) for-
des en diskussion om diskriminerings- och rittighetslagstiftning.
Som underlag for diskussionen fanns promemorior om lagstift-
ning i Finland respektive USA samt en promemoria med en over-
siktlig analys av rittighets- och diskrimineringslagstiftning. Na-
got forbud mot diskriminering inom handikappomradet fanns inte
i Sverige vid denna tid. Diskriminering innebér ett avsteg fran
principen om ménniskors lika vérde, att lika fall skall behandlas
lika (1 kap. 2 § RF). Diskriminering innebér vidare att nagon
missgynnas pa grund av exempelvis kon, etnisk tillhorighet, reli-
gion, annan trosuppfattning, funktionshinder, sexuell ldggning
eller alder (se t.ex. SFS 1991:433, 1999:130, 1999:132). Den
rittighetslagstiftning som diskuterades i denna fas av utrednings-
arbetet var OL, som var utformad med precist angivna rittigheter
som enskilda som tillhdrde lagens personkrets hade ritt till.
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I protokollet framgar att det fanns foresprakare for bada formerna
av lagstiftning, men det framkommer inte vem av ledamoterna
som ansag vad. Det fanns ocksa de som var motstandare till an-
tingen den ena eller den andra typen av lagstiftning och det fanns
dven de som ansag att det inte fanns behov av dessa typer av la-
gar. De som var positivt instéllda till réttighetslagstiftning mena-
de, att en sadan lagstiftning later mycket offensivare dn annan
lagstiftning och att OL hade visat att en réttighetslagstiftning &r
verksam for utvecklingsstérda. De som var tveksamma till
diskrimineringslagstiftning ansag att kommittén borde bygga vi-
dare pa en rittighetslagstiftning och dven viarna om den ramlag-
stiftning som redan fanns i t.ex. SoL. Det fanns ocksa uttalade
motstandare till diskrimineringslagstiftning, vilka starkt uttryckte
sitt avstandstagande utan att ndrmare precisera varfor. Darfor kan
man i protokollet ldsa:

En diskrimineringslagstiftning bor vara det sista man tar till
(protokoll fran attonde sammantridet 12-13 oktober 1989).

Vissa ansag att det inte fanns nagon motsittning mellan diskrimi-
nerings- och rittighetslagstiftning utan att de bada typerna av
lagstiftning skulle kunna komplettera varandra. Andra var mer
aterhallsamma i sina stillningstaganden och ansag att det behov-
des ett storre underlag for att avgora vad kommittén skulle gora i
lagstiftningshédnseende.

Mera material behodvs for att bedoma vad som &r ritt att gora.
Kan man fa fram en rittighetslagstiftning som garanterar att
man inte kan bli diskriminerad kan det ricka med det (proto-
koll fran attonde sammantridet 12-13 oktober 1989).
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Vissa av kommitténs ledaméter verkade inte var beredda att se de
befintliga lagarna, SoL och OL, som uttomda i forhallande till
funktionshindrades rittighetsansprak. Bada lagarna var timligen
nya. SoL hade tritt i kraft 1982 och den nya OL borjade gilla
1986. Nir SoL tridde i kraft baserades den pa en huvudtanke om
en helhetssyn pa sociala och minskliga problem. Ett socialt pro-
blem skulle inte ses som skiljt fran den enskildes sociala och
ekonomiska situation i Ovrigt. En annan central grundtanke bak-
om SoL innebar att den enskilde skulle kunna rikta rittighetsan-
sprak mot kommunen och ddrmed sjélv paverka de insatser och
den service som hon eller han har ritt till (Astrﬁm 2005a). Moj-
ligheten att vicka forvaltningsbesvér utdkades genom SoL, d.v.s.
att fa sin sak provad av forvaltningsdomstol som provar beslutets
laglighet och lamplighet. Detta skulle ge en garanti for att dels
social service och sociala insatser svarade mot individens behov i
det enskilda fallet, dels frimjade likhet i tillimpningen av lagen i
olika delar av landet (Astrﬁm ibid).

OL var en rittighetslag som under lang tid hade gett utvecklings-
storda personer en sérstéllning (Bengtsson 1998). Lagen gav de
personer som tillhdrde personkretsen ritt till omsorger som fanns
angivna i lagen, om behovet inte tillgodosags pa annat sitt. Syftet
med atgirderna var att levnadsomstindigheterna for lagens per-
sonkrets sa langt som mdojligt skulle dverensstimma med andra
maénniskors livsvillkor. OL tridde in nir det forelag behov av
extra insatser som krivde sirskilt kunnande eller sérskilda resur-
ser som inte kunde tillgodoses genom insatser fran annan lagstift-
ning. Det var landstingskommunerna som var huvudmin for om-
sorgsverksamheten, men det fanns mojlighet att flytta over ansva-
ret till kommunerna. Beslut om sérskilda omsorger ¢verklagades
genom forvaltningsbesvir (SOU 1991:46).

Min genomgang av handlingarna fran kommitténs sammantraden
visar att det frimst fanns idéer om en rittighetslagstiftning som
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byggde vidare pa utformningen av de redan befintliga lagstift-
ningarna. Detta innebar en lagstiftningsteknik av blandad karak-
tar.

Intressenters perspektiv

Olika slag av utformning och lagstiftningsteknik hade diskuterats
vid kommitténs sammantrdden. Som jag tidigare visat fanns det
olika uppfattningar inom kommittén om vilken typ av reglering
kommittén ville foresla skulle inforas. Det gar inte med sékerhet
uttala sig om denna oenighet inom kommittén bidrog till att de
anordnade s.k. hearings med olika intressenter under hosten 1989,
men den kan ha varit en bidragande orsak. Vid dessa hearings
diskuterades bl.a. frigan om sirskild rittighetslagstiftning och de
olika aktorerna fick redogora for sina standpunkter. Arrange-
manget kan ocksa tolkas som att kommittén ville visa att forslaget
om rittighetslagstiftning vixte fram i en forhandling med olika
parter. Genom att studera de olika intressenternas diskussioner
framtrdder de olika idéer som senare fick mer eller mindre ge-
nomslag i forslaget om sirskild réttighetsreglering.

Representanter for olika handikapporganisationer, landstings- och
kommunpolitiker samt foretrddare for olika personalgrupper inom
socialtjdnst, omsorgsverksamhet, habilitering och rehabilitering,
medverkande vid fyra olika hearingars var. Dessa grupper hade
infor respektive hearing fatt forslag pa fraigeomraden som kom-
mittén ville ha belyst, bl.a. behovet av rittighetslagstiftning
och/eller lag mot diskriminering (PM nr 16). Diskussionen av
dessa fragor beskriver jag nedan med fokus pa de delar i diskus-
sionen som handlar om hur en eventuell ny lag skulle vara kon-
struerad.
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Handikapporganisationer

I den grupp som representerades av handikapporganisationer
fanns konkreta personliga erfarenheter av SoL, OL och HSL, la-
gar som hade behandlats av kommittén. Mot bakgrund av dessa
erfarenheter diskuterades behovet av en forstirkt och mera preci-
serad rittighetslagstiftning och dess forhallande till en lagstift-
ning mot diskriminering. Gruppen med deltagare fran handikapp-
organisationer ansag att bade rittighetslagar och lagar mot
diskriminering behovdes och att lagar med olika karaktir som
dessa inte ersatte varandra. Inom gruppen ansag vissa deltagare
att behovet av rittighetslagar var storst och att gdllande ramlagar
(HSL och SoL) inte tillforsidkrade stod, service och behandling
for personer med omfattande funktionshinder. OL ansags bl.a. i
vissa delar kunna fungera som modell fér en vidare personkrets.
Gruppen framholl alltsa sérskilt behovet av att lagen konstruera-
des som en detaljerad rittighetslag.

Personalgrupper

I gruppen med foretriddare for olika personal inom frimst social-
tjanst, habilitering och rehabilitering ansdg man att lagfasta och
preciserade rittigheter for barn, ungdomar och vuxna med svara
funktionshinder med sirskilt fokus pa ritt till habilitering och
rehabilitering borde inforas. Olika asikter framfordes dock inom
gruppen, sdrskilt om formen for lagstiftningen, d.v.s. om det skul-
le inforas en sirskild lag eller om en forstirkning av gillande
ramlagar skulle ske. I gruppen fanns en tveksamhet infér OL:s
konstruktion, men ocksa en uppfattning om att det behovdes ett
slags “omsorgslag” (handikapplag) for alla minniskor med funk-
tionshinder. Gruppen kritiserade OL for att den i praktiken, och i
synnerhet vid resursbrist, stillde olika grupper mot varandra, t.ex.
inom habiliteringsverksamhet. Vidare ansag gruppen att genom
den enskildes ritt att 6verklaga hade forvaltningsdomstolarna fatt
mojlighet att spela en alltfor stor roll da enskildas behandlingsbe-
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hov beddomdes. Detta kunde innebdra att professionella priorite-
ringar, tex. i fraiga om insatser av logoped eller sjukgymnast,
ifragasattes av domstolen. I denna grupp forordades visserligen
att bestimmelser med preciserade rittigheter skulle skapas, an-
tingen 1 form av en sirskild lag eller inforas 1 de befintliga ramla-
garna. Det var dock angelédget for gruppen att konstruktionen av
rittigheterna inte utformades pa ett sadant sitt att forvaltnings-
domstolarna fick lika stort handlingsutrymme som de ansags ha i
mal enligt OL.

Landstingspolitiker

Vid landstingspolitikernas hearing diskuterades behovet av en ny
lagstiftning i relation till OL. I gruppen ville man ha en foridndrad
lagstiftning men inom gruppen fanns det deltagare som var tvek-
samma till en ny lagstiftning innan OL hade utvirderats. Dessa
ansag att det darfor inte gick att ta stillning till om lagen kunde
ersittas med annan lagstiftning. Gruppen hade en uppfattning att
OL i flera delar hade fungerat som en “hdvstang” for att utveckla
insatser for lagens personkrets. Pa vilket sitt preciserades dock
inte. Flertalet i gruppen menade dock att lagen hade medf6rt
ordttvisor genom att grupper med svara funktionshinder fatt helt
olika rittigheter. En del i gruppen ansag att det var sjéalvklart att
ytterligare utvidga personkretsen. Denna grupp gav uttryck for att
det fanns ett behov av en fordndrad lagstiftning. Det radde dock
oenighet inom gruppen om det skulle inféras en ny lagstiftning
eller om befintlig lagstiftning skulle utformas pa ett sadant sétt att
fler grupper av funktionshindrade skulle kunna fa tillgang till
rittigheter.
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Kommunalpolitiker

Kommunpolitikerna tog helt avstand ifran tanken om en detalje-
rad réttighetslagstiftning och de t.o.m. uttalade varningar for en
sadan lag. Nagra deltagare menade att det kunde vara en fordel
med preciseringar i SoL. Frimst onskade dock gruppen en fortsatt
uppmérksamhet pa och stimulans av kommunernas programverk-
samhet for handikappade. Kommunpolitikerna ansdg att vilfards-
klyftan inte minskar genom nya lagar utan endast genom mer
resurser. Det visentliga ansags vara att staten tillskot medel for
insatser for minniskor med omfattande funktionshinder. Rittig-
hetsreglering ansags inte 16sa problem for manniskor med funk-
tionshinder. I diskussionen betonades slutligen att trots att det
fanns en rittighetslag, OL, forelag stora skillnader for utveck-
lingsstorda i olika delar av landet. Denna grupp hade saledes en
tydlig standpunkt. De var helt emot inférandet av en detaljerad
rattighetslagstiftning.

Olika normer

Det dr svart att uttala sig om vilken betydelse de olika synpunk-
terna om hur réttigheter skulle regleras hade for utformningen av
forslaget om sérskild réttighetsreglering. Sannolikt ville kommit-
tén ha stdd av centrala intressenter innan de foreslog en sérskild
rittighetslagstiftning och dven visa att man beaktade deras syn-
punkter. Min genomgang av kommitténs hearings klargjorde vad
de olika grupperna hade for synpunkter och visade att vissa in-
tressenter var mer angelidgna dn andra att infoéra preciserade rit-
tigheter for mianniskor med funktionshinder. Representanter fran
handikapprorelsen liksom foretridarna for de olika personalgrup-
perna, visade ett storre intresse av en rittighetsreglering dn politi-
kerna, sérskilt kommunalpolitikerna.

Det dr intressant att alla fyra grupperna reste invindningar mot
OL eftersom lagen mest hade framstillts i positiva ordalag i ut-
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redningsarbetet. Flera av grupperna ansag att lagen fororsakade
orittvisa mellan olika handikappgrupper. Denna standpunkt ger
uttryck for normer om att vérna likabehandling och rittvisa. Bada
dessa begrepp ér centrala rittsstatliga respektive vilfirdsstatliga
begrepp. En annan invéndning som riktades mot OL handlade om
att ritten att overklaga innebar att professionella prioriteringar
underordnades rittsliga bedomningar, eftersom forvaltningsdom-
stolen kunde @ndra myndighetens beslut. Denna invéndning syn-
liggjorde en uppfattning om att professionella bedomningar skall
ha foretrdde framfor enskildas réttighetsansprak. Dessa skulle
annars kunna blir alltfor langtgdende och dominerande. Trots de
inviandningar mot OL som restes av grupperna kom denna lag att
i flera avseenden att sta modell for utformningen av rittighetsre-
gleringen.

Styrning

Det framstar som om fragan om sirskilda rittigheter behovde
behandlas i relation till flera olika samhilleliga aspekter innan ett
forslag om rittighetsreglering kunde presenteras. For att forsta
hur den utformades har jag ocksa f6ljt hur fragan om styrning av
sambhiillets hjilp till medborgarna behandlades. Det handlar om
relationen mellan beslutsfattande och verkstéllande organ, d.v.s.
hur riksdag och regering styr statliga och kommunala forvalt-
ningar, respektive hur kommun och landsting styr sina verksam-
heter (Bengtsson & Gynnerstedt 2003). Avsikten med att beskri-
va detta ar att visa hur sérskild réttighetsreglering ytterligare mo-
tiverades av 1989 ars Handikapputredning och hur lagen enligt
dem skulle utformas.

Den centrala utgangspunkten for kommitténs arbete var att mén-
niskor med funktionshinder skall ha samma rittigheter som andra
ménniskor har. I huvudbetinkandet likstélldes rittigheter i handi-
kappsammanhang med ritt till sddana insatser som syftar till att
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kompensera de negativa verkningarna av funktionshindret. Det
var bl.a. situationen for ménniskor med stora funktionshinder som
avsags. Deras situation beskrevs i betinkandet som avgjort brist-
fallig, vilket motiverade och lag till grund for forslaget om ny
lagstiftning:

... de som till f6ljd av omfattande funktionsnedsittningar har
mycket stora svarigheter i sin dagliga livsforing lever med de
storsta bristerna i tillgangen till bostdder, sysselsittning och
arbete, fritid och rekreation, hilso- och sjukvard, allméinna
kommunikationer, information etc. Diarmed stills de ocksa
utanfor mojligheter att utova inflytande (SOU 1991:46 s.22).

Forslaget om rittighetsreglering motiverades ocksa med utgangs-
punkt fran att de handikappolitiska malen om full delaktighet och
jamlikhet inte hade realiserats (SOU 1991:46). En sirskild lag-
stiftning ansdgs vara nddvindig for att tillforsikra enskilda och
grupper med stora funktionsnedsittningar goda levnadsvillkor
och behovligt stod.

I huvudbetinkandet (SOU 1991:46) diskuterades vilken typ av
styrning som skulle anvindas. Ett timligen omfattande resone-
mang i betdnkandet handlade om vad som beskrevs som en paga-
ende avveckling av central regelstyrning till forman for decentra-
lisering och malstyrning. I detta sammanhang framhélls i betin-
kandet ocksa Okade inslag av icke-offentlig serviceproduktion
genom privatisering och framvixten av olika slags kooperativ
som en del av utvecklingen pa det forvaltningspolitiska omradet.
Denna utveckling ansags paverka situationen fér manniskor med
funktionsnedsittningar, eftersom dessa var mera beroende av den
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offentliga forvaltningens sitt att fungera &n manga andra med-
borgare

Avvecklingen av central regelstyrning och okad decentralisering
och malstyrning hade, enligt kommittén, inneburit negativa kon-
sekvenser for personer med omfattande funktionshinder. Dessa
personer riskerade att inte fa hjdlp med sina behov. I syfte att hit-
ta bittre losningar diskuterades de olika forvaltningsmodeller
som tidigare anvénts for vilfirdsreglering, d.v.s. den klassiska
rttsstatliga forvaltningsmodellen och den malstyrda modellen.
Diskussionen i betédnkandet anknyter till temat om vilken typ av
lagstiftningsteknik som skulle anviindas for att forstirka enskildas
rattigheter. Diskussionen blev pa sa sitt ett led i att motivera och
legitimera forslaget om rittighetslagstiftning, eftersom det fanns
vissa tveksamheter om att infora en sdrskild rittighetslagstiftning
bland de intressenter som Handikapputredningen hade hort.

Malstyrning

Inneborden i malstyrning beskrevs i betinkandet som att det ar
politiskt bestimda mal styr verksamheter. Malsittningsparagra-
ferna i SoL och HSL ir typiska for malstyrning. Genom malstyr-
ning kan statsmakterna ange en langsiktig inriktning for myndig-
heternas arbete. I beskrivningen av modellen med malstyrning
betonades att malbeskrivningarna i princip inte har nagon rittslig
verkan:

Malstyrning anger en firdriktning som politikerna anser att de
tillimpande myndigheterna bor folja. De far ett Gverordnat
ideologiskt bestimt mal for sin verksamhet och kan utifran
detta forsoka utforma den lokala tillimpningen i &verens-
stimmelse med dessa malbeskrivningar (SOU 1991:46 5.107).
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Den framsta anvidndningen av malstyrning genom malbeskriv-
ningar som lyftes fram beskrevs pa foljande vis i betinkandet:

En handikapporganisation kan t.ex. hivda att en kommun eller
ett landsting inte foljer malen for en viss verksamhet (SOU
1991:46 5.107).

Av betdnkandet (SOU 1991:46) framgick att om t.ex. kommunen
inte foljer malen for en viss verksamhet kan det paverka instill-
ningen hos den lokala tillimparen, eftersom malbeskrivningar
forutsitts skapa en norm mot vilken verksamheten kan diskuteras
och kritiseras i offentlig debatt. Samtidigt pekade man pa att det
ar oklart vad malbeskrivningarna kan anvindas till utifran den
enskilde medborgarens perspektiv, eftersom dessa inte har nagot
rittsligt viarde. Malbeskrivningar dr inte heller kopplade till en
plikt for det allménna att uppfylla dem.

Med utgangspunkt fran situationen for ménniskor med funktions-
hinder kunde det, enligt betinkandet, vara en fordel med lagstift-
ning som har en precis rittighetskaraktir. En nackdel som fram-
fordes dr att en sadan lagstiftning har svart att ta hinsyn till det
unika i varje méinniskas situation. Det fanns saledes bade positiva
och negativa sidor med savil malstyrning som regelstyrning.

Regelstyrning

Den rittsstatliga modellen, som bl.a. baseras pa principer om
rattssdkerhet 1 form av forutsebarhet, beskrevs 1 betdnkandet som
priglad av precisa rittsregler som i detalj anger medborgarnas
rittigheter i forhallande till den offentliga forvaltningen, s.k. re-
gelstyrning. Detta innebir att lagreglerna &dr generella, d.v.s. ut-
formade sa att lika fall behandlas lika. Det som giller for en
medborgare skall under i 6vrigt samma forhallanden dven gilla
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for en annan medborgare. Vidare utmirkts den rittsstatliga mo-
dellen av att den enskilde skall kunna &verklaga beslut och fak-
tiskt erhalla de formaner som lagstiftningen foreskriver.

Det som i huvudbetdnkandet (SOU 1991:46) framfor allt lyftes
fram som en fordel med central regelstyrning med precisa regler
var mojligheten att forutsdga utfall av atgirder:

Medborgaren kan, utifran kinnedom om dessa regler, i stor ut-
strackning kalkylera utfallet av sina relationer till sta-
ten/kommunen. Det 4r motsatsen till att vara underkastad olika
former av godtycke (SOU 1991:46 s. 102).

Forutsebarhet och objektivitet dr centrala rittsstatliga principer
som #r ndra sammanhidngande med rittssikerhetsbegreppet
(Vahlne Westerhill 2002). Dessa principer kom att utgéra en
grund i utformningen av forslaget om sarskild réttighetslagstift-
ning. Det var dock inte fordelarna med central regelstyrning som
frimst betonades utan de nackdelar som denna form av styrning
riskerar att fora med sig. Exempelvis ansags regelstyrning med
exakta regler inte vara lamplig inom omraden dér forandringstak-
ten ar mycket hog eller dér enskilda situationer inbordes dr myck-
et olika. I sadana fall, menade man, att reglerna kan fa helt ovin-
tade konsekvenser nir de tillimpas och resultatet kan bli helt an-
norlunda dn vad lagstiftaren tinkt sig.

Kommittén menade ocksa att regelstyrning inte dr flexibel. Krav
pa precision for alltid med sig en viss rigiditet. Kravet pa flexibi-
litet, i betydelsen mojlighet att anpassa verksamheten efter de
forhallanden som rader i olika fall, innebér att forvaltningen far
inflytande 6ver politiken. Inom forvaltningen innebir déarfor flex-
ibilitet att tjansteménnen har ett eget handlingsutrymme, ett be-
slutsomrade som dr fritt fran parlamentarisk styrning. Det forhal-

123



lande som finns mellan kravet pa precision a ena sidan och kravet
pa flexibilitet & den andra beskrevs som ett genuint dilemma som
det i grunden inte finns ndgon 16sning pa:

Det handlar ofta om att gora avviagningar mellan tva var for
sig goda, men i grunden of6renliga principer (SOU 1991:46
s.106).

Diskussionen om de bada modellerna resulterade i ett forslag till
en tredje modell. Bada principerna skulle kunna forenas i forsla-
get om rittighetslagstiftning. Den tredje modellen som kommittén
foreslog gick ut pa att bade normen om flexibilitet och normen
om precision beaktades genom att man gjorde en atskillnad mel-
lan vad som kallades interna regler, regler som reglerar forvalt-
ningsorganisationens inre angeldgenheter, och externa regler som
reglerar medborgarnas rittigheter och skyldigheter.

I huvudbetinkandet betonades att det dr de externa reglerna, de
som reglerar medborgarnas rittigheter och skyldigheter gentemot
forvaltningen, som é&r av storst betydelse for medborgaren:

Ju mer precisa dessa ir, desto mer stirks medborgaren i rela-
tion till staten, d.v.s. desto mer okar hans/hennes medborgar-
ritt (SOU 1991:46 5.104).

Modellen innebar en 6kad malstyrning av myndigheternas interna
forhallanden. De externa forhallandena, relationen till medbor-
garna, skulle priglas av preciserad regelstyrning. I betinkandet
konstaterades att en sadan konstruktion skulle innebéra en stor
handlingsfrihet for myndigheterna for att uppfylla de krav som
finns preciserade i lag och som medborgarna har ritt att stilla pa
dem.
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Motiv, legitimitet och normer

Nir man f6ljer protokoll fran kommitténs sammantriaden fram-
kommer att man pa ett tidigt stadium var inriktad pa att foresla en
sarskild rattighetsreglering. Forslaget om sdrskild réttighetslag
behdvde dock forankras i redogdrelser och diskussioner om var-
for da gillande lagstiftningar inte var tillrdckliga for att forsékra
minniskor med funktionshinder réttigheter. De omfattande dis-
kussionerna om reglering och rittigheter som fordes i kartldgg-
ningsbetidnkandet och i huvudbetinkandet kan darfor forstas som
ett led i att motivera och legitimera forslaget om att infora en sér-
skild réttighetslagstiftning, snarare &@n ett egentligt utredande.

Forslaget motiverades pa flera sitt. Ett sdtt var att gora en
genomgang av da gillande lagar for att visa pa svagheter och
brister i dessa. Genomgangen av SoL. och HSL visade att dessa
lagar ur rittighetssynpunkt var svaga for enskilda. Bada lagarna
dr utformade som ramlagar med stort utrymme for beslutsfattare
att tolka innehallet i lagen. Dessa lagar baseras pa olika intresse-
avvigningar mellan enskildas rétt och huvudménnens mojligheter
att sjilvstindigt hantera beslut om bl.a. réttigheter for enskilda.
Lagarna ger inte nagra ovillkorliga rittigheter till enskilda. Nar
det giller HSL finns inte ens mojligheter for den enskilde att fa
sin rétt till insatser eller behandling enligt lagen provad av for-
valtningsdomstol. HSL ir saledes en “svag” lag ur rittighetssyn-
punkt. Bade HSL och SoL ir utformade pa ett vis som innebdr att
korrelationen mellan den enskildes réttigheter och huvudménnens
skyldigheter inte framtrdder tydligt. De kan inte sdgas utgora
kravrittigheter enligt Hohfelds (1964) bestimning.

OL framstilldes, i huvudbetinkandet, som en starkare lag 4n SoL.
och HSL ur rittighetssynpunkt dérfor att den innehdll detaljerade
bestimmelser om insatser eller sdrskilda omsorger som enskilda i
lagens personkrets kunde soka. Beslut om sirskilda omsorger
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kunde ocksa overklagas till forvaltningsdomstol. OL uppfyllde de
krav som brukar framhallas som baskrav for anvindningen av en
juridisk réttighetsterminologi (t.ex. Hollander 1995). OL fram-
stod darfor som en stark lag. Genom att den endast omfattade
vissa personer med funktionshinder behovde den utvidgas for att
kunna vara en reglering som gav rittigheter till en storre grupp av
ménniskor med funktionshinder. Bland annat av detta skil fanns
anledning att hitta en 16sning som 6ppnande upp for forslag till en
ny réttighetslag.

Ett annat sitt att motivera forslaget var att lata olika intressenter
fa framfora synpunkter om den da befintliga lagstiftningen i sam-
band med hearings. I detta sammanhang tydliggjordes ytterligare
for- och nackdelar med de befintliga lagarna och vad de olika
aktorerna hade for uppfattningar. Tillvigagangssittet kan tolkas
som ett sitt att forstirka kommitténs forslag om en ny rittighets-
lag. Genom att inbjuda till en diskussion om bl.a. behovet av rit-
tighetsreglering kan forslaget om sirskild réttighetsreglering ock-
sa ses som ett resultat av en forhandling med berérda parter. Den
utformning som forslaget fick, en sarskild réttighetslagstiftning,
innebar ocksa att bl.a. handikapporganisationernas krav om rat-
tighetslagstiftning tillgodosags.

Det fanns inom kommittén en uttalad uppfattning om att réttig-
hetslagstiftning i OL var verkningsfull for personer med utveck-
lingsstorning. Denna lag skulle didrfor kunna utgora en norm for
utformning av en ny reglering. Samtidigt fanns det uppfattningar
om att man borde virna om den ramlagstiftning som redan fanns,
vilket tyder pa en 6nskan om att bevara en redan existerande ord-
ning. Eftersom de olika representanterna i kommittén foretridde
olika intressen, t.ex. handikapprorelsen och landets kommuner,
fanns det skilda motiv till varfor de olika intressenterna forespra-
kade olika typer av lagstiftningsteknik. Motivet bakom att virna
den befintliga ramlagstiftningen kan forstas utifran att en sadan
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lagstiftning ger stort utrymme for den kommunala sjdlvbestam-
manderitten jamfort med en centralt reglerad rittighetslagstift-
ning som OL. Det fanns ocksa uppfattningar om att en rittighets-
lagstiftning kunde garantera att personer med funktionshinder
inte blev diskriminerade. Detta kan tolkas som ett uttryck for ett
ideal om en generds tilldelning av rittigheter, eftersom en sadan
utformning sannolikt skulle innebdra att ett stort antal médnniskor
med funktionshinder som upplevde sig behova sirskilda rittighe-
ter i sa fall skulle omfattas av denna lag.

Slutligen motiverades forslaget om rittighetslagstiftning mot
bakgrund av utvecklingen pa det forvaltningspolitiska omradet
som genom Okad decentralisering och malstyrning kommit att
innebdra att personer med funktionshinder inte fatt det stod och
den hjdlp de behovde. Malstyrning med malsittningsbestimmel-
ser som exempelvis i SoL. och HSL, framstélldes som delvis pro-
blematisk. Det gjorde ocksa den typ av central detaljreglering
som bendmndes regelstyrning. Den nya regleringen skulle darfor
utarbetas pa ett sdtt som innebar malstyrning av myndigheternas
interna forhallanden medan relationen till medborgaren skulle
utga fran preciserad regelstyrning. Pa sa vis skulle fordelarna med
de olika styrmodellerna tas tillvara. Réttigheten for den enskilde
skulle bli starkare och tydligare samtidigt som staten inte skulle
styra 6ver kommunernas organisation.

Det fanns saledes en dominerande norm om att utforma en stark
rittighet for ménniskor med omfattande funktionshinder i forsla-
get om rittighetsreglering. Denna norm legitimerades genom att
kommittén visade att det fanns problem ur réttighetssynpunkt i de
befintliga lagstiftningarna. Forslaget till rittighetsreglering utgick
fran en lagstiftningsteknik som hidmtade inspiration fran bade
SoL och OL. Atskillnaden mellan det som i betinkandet benimn-
des som externa och interna regler innebar att forslaget till en del
beaktade huvudminnens 6nskemal om utformning och till en del
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handikapprorelsens 6nskan om mera preciserade rittigheter for
minniskor med omfattande funktionshinder. Forslaget om en
sdrskild rittighetslagstiftning kan dirfor betraktas som en kom-
promiss som syftade till att gora alla intressenter nagorlunda noj-
da. Vidare kan forslaget sédgas ge uttryck for en norm om ideala
mal eftersom forslaget avsdag att tillvarata flera intressen som
framstar som svarforenliga.

Det centrala i detta kapitel har varit att visa hur frigan om indivi-
duella rittigheter i forhallande till valet av lagstiftningsteknik,
behandlades och motiverades av Handikapputredningen. Nista
kapitel handlar om hur foérslaget om rattighetslagstiftning utveck-
lades efter att forslaget lagts. I kapitlet visar jag de normer, om
vilka ménniskor med funktionshinder som foreslogs fa ta del av
rittighetslagen, som framtridde i lagstiftningsprocessen.
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Kapitel 7

Fran forslag till lag

I forra kapitlet sag vi att flera intressenter var inblandande i arbe-
tet med att skapa och utforma den nya regleringen. Mathiesen
(2005) betonar att det finns starka element av makt i samband
med alla regelproducerande forhallanden. Utformningen och in-
nehallet i den nya rittighetslagstiftningen vixte fram utifran att
olika intressenters onskemal beaktades av Handikapputredningen.
Sarskilt handikapprorelsen drev fragan om sérskild rittighetslag-
stiftning och flera av dess synpunkter fick genomslag vid utform-
ningen av forslaget. Handikapprorelsen, representerad av DHR,
medverkade dven till att personlig assistans foreslogs som en lag-
fast insats. Pa detta sétt hade handikapprorelsen inflytande i pro-
cessen och kan sigas vara en vinnare i sammanhanget. Genom att
representanter fran handikapprorelsen medverkade i utrednings-
arbetet och drev fragor som avsag att gynna méanniskor med om-
fattande funktionshinder skedde en forstirkning av funktions-
hindrades delaktighet pa reformniva. Principerna om delaktighet,
sjalvbestimmande, inflytande och valfrihet framholls i forslaget
om en sérskild réttighetslagstiftning som centrala i férhallande till
de rittigheter som foreslogs, sirskilt i fraga om utformningen av
personlig assistans. Forslaget om rittighetslagstiftning kan dock
inte entydigt forstas som ett resultat av handikapprorelsens infly-
tande utan det kan ocksa forstas som ett hiansynstagande till ovri-
ga intressenter som ocksa var inblandade i utformningen av for-
slaget. Olika intressen tillgodosdgs vid utformningen. Réttighe-
terna riktade sig ddrfor till en bred grupp av ménniskor med funk-
tionshinder, men villkoren for att omfattas av dem var pa samma
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gang sndavt utformade och forslaget framstar darfor som motsé-
gelsefullt.

Detta kapitel handlar om hur férslaget i huvudbetinkandet (SOU
1991:46) om rittighetslagstiftning kom att utvecklas efter att for-
slaget lagts. I kapitlet visar jag de normer som framtridde i lag-
stiftningsprocessen om vilka ménniskor som skulle fa ta del av
rittighetslagstiftningen. Reformprocessen foljdes av att Handi-
kapputredningens forslag remissbehandlades. Dérefter presente-
rade regeringen propositionen vilken i sin tur avlgstes av behand-
ling av socialutskottet och dess betidnkande. Slutligen behandla-
des socialutskottets betidnkande i riksdagen och dérefter fattades
beslut om lagstiftning. Jag har foljt denna process kronologiskt
och undersokt vilka réttsnormer som skapades och hur fragan om
delaktighet behandlades. Kapitlet baseras pa material som ingar i
Dokumentstudien. Avsikten med detta kapitel &r att belysa den
normeringsprocess dir normerna om rattighetens malgrupp och
utformning gick fran att vara uttalade vérderingar i en utredning
till att bli antagna som lag.

Remissyttranden

Handikapputredningens forslag om en ny rittighetslag gick ut pa
remiss till 177 olika instanser. Remissinstanserna utgjordes av
myndigheter, forvaltningsdomstolar och ett flertal olika organisa-
tioner. Bland myndigheterna fanns bl.a. Socialstyrelsen, Riksfor-
sikringsverket (RFV), Riksskatteverket (RSV), Statens skolverk,
Arbetsmarknadsstyrelsen (AMS), Statskontoret, Statens handi-
kapprad samt Riksrevisionsverket (RRV). Bland foérvaltnings-
domstolar ingick t.ex. Forsidkringsoverdomstolen. I ovrigt ingick
Landstingsférbundet och samtliga landsting, Svenska kommun-
forbundet, flera lansforbund och enskilda kommuner. Dirutover
var 30 handikapporganisationer, tio fackforeningar och/eller yr-
kesforeningar och tre arbetsgivarorganisationer remissinstanser.
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Ovriga remissinstanser som fick tillfille att yttra sig var Svenska
taxiférbundet, Samhall, Pensionidrernas riksorganisation (PRO)
och Sveriges pensionirsfoérbund (SPF).

Bengtssons (2005) genomgang av remissyttrandena visar att ma-
joriteten av de remissinstanser som yttrade sig gav stod for inrt-
tandet av en sirskild rittighetslag (prop.1992/93:159 bil.1.4).
Bland andra Handikapporganisationerna, Socialstyrelsen, Lands-
tingsforbundet, Riksforsikringsverket, men ocksa vissa kommu-
ner stod bakom forslaget om rittighetslagstiftning. De flesta
kommuner var dock kritiska da de ansag att rittighetslagstiftning
inte dr forenligt med kommunalt sjalvstyre. Svenska kommunfor-
bundet var emot en sirlagstiftning och ansag att preciserade rit-
tigheter och individuell bistandsprovning skulle inforas i SoL
istdllet. Statskontoret var en av de remissinstanser som helt tog
avstand fran forslaget med motiveringen att de ansag att de brister
i maluppfyllelse som fanns i verksamheterna inte berodde pa hur
lagen var utformad utan pa bristande tillsyn och att det inte fanns
sanktionsmgjligheter.

Malgruppen

Nir jag studerade remissinstansernas allmédnna synpunkter pa
forslaget om personkretsen visade det sig att vissa instanser be-
domde att personkretsen utifran Handikapputredningens defini-
tion skulle bli storre @n vad som var tinkt (prop.1992/93:159
bil.1.4). I huvudbetinkandet (SOU 1991:46) hade man uppskattat
att personkretsen skulle uppga till drygt 100 000 personer. Nagra
handikapporganisationer var oroade for att kriterierna fér person-
kretsen skulle tolkas for snidvt. En del remissinstanser ville att ett
eller flera av dessa kriterier skulle tas bort for att flera personer
med funktionshinder skulle kunna omfattas av lagen.
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Flera remissinstanser undrade dver vem som skulle besluta om
tillhorighet till personkretsen. Riksforsikringsverket (RFV) me-
nade att tolkningssvarigheterna om personkretstillhdrighet kunde
l6sas genom att praxis successivt utvecklas, men att det kunde
vara en problemfylld och irritationsskapande process. “Dirfor
anser verket det angeldget att lagens tillimpningsomrade far en
mera entydig utformning” (a.a. s.259). RFV efterlyste saledes
tydligare rittsnormer redan fran borjan.

Bland remissinstanserna framkom ocksa synpunkter pa bade
OL:s davarande personkrets och den foreslagna “tillkommande”
personkretsen, grupp 3. Nir det gillde beskrivningen av OL:s
personkrets ansag Riksforbundet for rorelsehindrade barn och
ungdomar (RBU) “att grupp stélls mot grupp genom att utveck-
lingsstordas rétt till insatser dr oberoende av handikappets grad”
(a.a. 5.260). Flera landsting och kommuner ansag att beskrivning-
en av personkretsen var oklar och svar att avgriansa. De menade
att personkretsbestimningen “kraver stor kunskap om funktions-
hinder och ger utrymme f6r subjektiva bedomningar hos hand-
laggare och andra beslutsfattare”(a.a. s.260).

Manga handikapporganisationer, sirskilt HCK som representera-
de ett stort antal handikapporganisationer, var positivt instédllda
till en sarskilt reglerad rittighetslag. Diremot sag HCK och ett
par andra handikapporganisationer det som negativt att den nya
malgruppen hade avgriinsats snivt. Aven andra remissinstanser
pekade pa svarigheter att avgrinsa personkretsen. Det fanns dock
olika skal till inviindningarna mot hur personkretsen hade avgrin-
sats i det forslag som presenterades i huvudbetinkandet. Aven om
det inte framgar explicit av remissyttrandena forefaller det som
om handikapporganisationerna befarade att den snédva avgrins-
ningen kunde leda till att firre personer med omfattande funk-
tionshinder dn de onskade, skulle komma att omfattas av den nya
regleringen. Handikapporganisationerna, (HCK och RBU), peka-
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de ocksa pa risken for orittvisa mellan olika handikappgrupper
med motiveringen att avgrdnsningen av personkretsen riskerade
leda till att endast vissa grupper skulle komma att erhalla hjilp.

Andra remissinstanser, t.ex. RFV, kommuner och landsting, hyste
farhagor om att svarigheterna att avgrinsa personkretsen skulle
kunna leda till subjektiva beddmningar av beslutsfattare. Subjek-
tiva beddmningar kunde innebédra att flera personer dn vad de
onskade skulle erhalla rittigheter via lagstiftningen. En sadan
utveckling skulle kunna leda till att huvudminnens bestimman-
deritt och frihet att utforma sina verksamheter ifragasattes och
begrinsades genom enskildas ritt att dverklaga. Forvaltnings-
domstolarna skulle ddarmed fa okad makt pa bekostnad av hu-
vudménnen. Om alltfor manga personer med funktionshinder fick
rétt till insatser skulle ocksa kostnaderna kunna oka for kommu-
ner, landsting och stat. Mojligheten for beslutsfattare att gora sub-
jektiva bedomningar skulle alltsa kunna leda till att bade for fa
och for manga personer skulle komma att omfattas av réttighets-
lagstiftningen. Den otydliga avgrinsningen av personkretsgrupp 3
skulle ocksa kunna innebira att det blev svart att faststilla réttens
malséttningar.

Fran remissinstanserna sida fanns det siledes oro dels for att mal-
gruppen skulle kunna bli for sniv, dels att den skulle kunna bli
for vid. Ett sitt att tolka oron for subjektiva bedomningar ir att
forsta den som en konflikt mellan olika normer. Det fanns en
norm om en generds inkludering i personkretsen och annan norm
som handlade om foretrdde av huvudménnens bestimmanderiitt.

Huvudmannaskap

Forslaget om personlig assistans innebar att enskilda skulle kunna
vilja att fa insatsen av kommunen, sjdlva vara arbetsgivare for
assistenten eller anlita annan, t.ex. kooperativ. Forslaget innebar
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att kommunen skulle svara for assistansbehov upp till 20 timmar
per vecka och Forsédkringskassan for behov 6ver 20 timmar i
veckan.

Flera av remissinstanserna ansag att endast en huvudman borde
vara ansvarig for beslut om och administration av personlig assi-
stans, 1 forsta hand kommunen. Ett stort antal instanser framholl
betydelsen av statlig medfinansiering i nagon form, t.ex. Riksfor-
sikringsverket:

Kommunen bor enligt RFV ha ett sammanhallet ansvar for
bade bedomningen av den enskildes hela stodbehov och for att
detta behov tillgodoses. For att kompensera den ekonomiska
belastningen foreslar RFV att kommunerna erhaller ett statsbi-
drag for viss del av kostnaderna, t.ex. 60 % av stod Oversti-
gande 15 veckotimmar (prop.1992/93:159 bil.1.4 5.273).

Flera remissinstanser, t.ex. nagra handikapporganisationer, ansag
att finansieringsfragan inte hade 10sts pa ett tillfredstdllande sitt
enligt forslaget i huvudbetinkandet. Dessa lamnade dock inga
egna forslag till 16sningar. Det fanns ocksa flera remissinstanser
som ansag att kommunen borde ha ett huvudansvar for stodfor-
men. Framforallt handikapporganisationerna ansag att insatsen
skulle finansieras via socialforsikringen. Det fanns saledes olika
uppfattningar bland remissinstanserna kring forslaget om person-
lig assistans i fraga om huvudmannaskap och finansiering.

I huvudbetidnkandet forslog kommittén en nedre aldersgrians pa
16 ar for ritt till assistansersittning. Flera remissinstanser ansag
att denna begrdnsning var oldmplig. Bland andra HCK, DHR,
FUB, samt RHL menade att erséttningen bor omfatta dven per-

o

soner under 16 ar” (a.a. s.275).

134



Dessa remissinstanser ville saledes att kretsen av rittighetsbérare
med statlig assistansersittning skulle vara vid och inte begrinsas
till att endast gilla personer Gver 16 ar.

Skuggutredningens remissyttrande

Handikapprorelsens “skuggutredning” genom Handikappforbun-
dens Centralkommitté (HCK) yttrade sig i ett sérskilt remissytt-
rande 6ver huvudbetinkandet (SOU 1991:46). Deras yttrande ir
sdrskilt intressant, dels for att HCK hade ett stort inflytande pa
utredningsarbetet, dels for att HCK fatt mojlighet att yttra sig
sérskilt.

Inte helt oviéntat visade remissyttrandet att HCK i stort sett anslot
sig till utredningens kommentarer, analyser och forslag. HCK
vinde sig dock mot att utredningen valt att forst presentera de
individuella atgidrderna istéllet for att behandla de generella.
Handikapprorelsen betonade att de generella insatserna ska
komma i forgrunden:

Nir dessa av olika anledningar inte riacker till maste riktade,
selektiva och individinriktade insatser sittas in som komplette-
rande atgirder (Yttrande 6ver Handikapputredningens betin-
kande dir.nr L 0005 91 s.5)

I HCK:s remissyttrande hédnvisades till ett sdrskilt yttrande i ut-
redningen av sakkunniga i handikapputredningen som betonade
att Handikapputredningens definition av malgruppen skapade
oklarhet och var onddigt inskrankande. HCK ansag att formule-
ringen “ett omfattande stodbehov” skulle utga. I 6vrigt framkom i
yttrandet av HKC att forslaget om en rittighetslag var mycket
tillfredsstéllande, eftersom HCK ansag att de ramlagar som regle-
rade service, vard och omsorg for personer med funktionshinder
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inte gav ett tillrickligt rittsskydd. Samma formuleringar hade
anvints i kartliggningsbetidnkandet da Handikapputredningen
refererade till vad handikapprorelsen ansag om de befintliga lag-
stiftningarna. Pa detta vis jamstilldes HCK med hela handikapp-
rorelsen i utredningens betinkande.

HCK ansag ocksa att ett sanktionssystem maste skapas for att
rdttigheter och forvaltningsbesvir skulle fa avsedd verkan. T ytt-
randet framkom att HCK hyste forhoppningar om att det nya lag-
forslaget skulle dels forhindra att ordttvisor uppkom, dels de facto
omfatta alla personer med behov av de insatser som faststillts i
forslaget. HCK stillde sig dven positivt till forslaget om personlig
assistent och ansdg att detta skulle leda till forbittringar for per-
soner med funktionshinder. HCK betonade, att personlig assistent
dr ett villkor for delaktighet i samhiillet.

HCK var i likhet med flera andra remissinstanser positiva till in-
forandet av en rattighetslag. Bade HCK och flera handikapporga-
nisationer hade dock invdndningar mot definitionen av person-
kretsen som presenterades i forslaget.

Hur de olika synpunkterna fran remissinstanserna, sirskilt HCK:s
remissyttrande, sedan kom att beaktas framgar i propositionen
(1992/93:159) vilken lades av den borgerliga regeringen som
tilltréatt 1991.

Regeringens proposition

Det var alltsa en borgerlig regering som lade fram propositionen
(1992/93:159) Stod och service till vissa funktionshindrade, i
februari 1993. Socialminister Bengt Westerberg undertecknade
propositionen. I maj samma ar behandlades propositionen i riks-
dagen. I denna foreslogs att en ny rittighetslag, LSS, skulle inf6-
ras for personer med omfattande funktionshinder. Som komple-
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ment till LSS foreslogs en sirskild lag om statlig assistansersitt-
ning (LASS). Lagarna skulle tridda i kraft den 1 januari 1994. 1
propositionen foreslogs ocksa att OL skulle upphora samt att vis-
sa fordndringar skulle inforas i SoL och HSL. Av propositionen
framkom att den nya lagstiftningen inte skulle vara detaljstyrande
utan ha till syfte att definiera réttigheter for ménniskor med funk-
tionshinder:

Den avser att ge den enskilde och i en del fall kommunerna
mojligheter att utforma servicen pa basta mojliga sitt (prop.
1992/93:159 s.44).

I propositionen (1992/93:159) framholls valfrihet och integritet
som de tva viktigaste begreppen inom handikappolitiken samt att
begreppen dr sammanlinkade genom att valfriheten stidrker den
enskildes integritet (prop. 1992/93:159 s.43).

Fokuseringen pa begreppen valfrihet och integritet skiljde sig
delvis fran de normer som lyftes fram i handikapputredningens
betdnkanden (SOU 1990:19 och SOU 1991:46). I dessa framholls
principerna om sjdlvbestimmande, inflytande och kontinuitet
som centrala for handikappolitiken och for utformningen av in-
satserna till personer med funktionshinder. Ddremot fanns det
ingen skillnad i den redovisade synen pa individen mellan betin-
kandena och propositionen. Utgangspunkten dr att ménniskan
alltid skall betraktas som en individ med ett virde i sig, vilket
betydde att ingen ménniska dr mer vérd en nagon annan. Malet
for den nya lagstiftningen innebar, enligt propositionen, att per-
soner med omfattande funktionshinder skulle fa mojlighet att leva
som andra och att verksamheten skulle grundas pa respekt for den
enskildes sjdlvbestimmanderitt. Av detta skil skulle insatser en-
dast ges pa begiran av den enskilde.
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Malgruppen

I propositionen (1992/93:159) behandlades fragorna om lagens
personkrets och kriterierna for att inga i denna. I detta samman-
hang framholls att det framsta syftet med den nya lagstiftningen
var att garantera personer med livslanga eller mycket langvariga
funktionshinder det sirskilda stod som de behover for att bygga
upp och bevara levnadsvillkor som ér likvédrdiga med andra min-
niskors villkor. Denna formulering kan tolkas som ytterligare en
precisering av malgruppen med utgangspunkt fran forslaget i hu-
vudbetidnkandet (SOU 1991:46). 1 detta faststidlldes malgruppen
till méanniskor med bestaende eller tilltagande funktionsnedsitt-
ningar.

Malgruppen, eller lagens personkrets, indelades, enligt proposi-
tionen (1992/93:159 s.51) i tre grupper. Formuleringen i proposi-
tionen Overensstimde helt med forslaget i huvudbetinkandet.
Malgruppen foreslogs bestd av personer:

1. med utvecklingsstorning och personer med autism eller au-
tismliknande tillstand,

2. med betydande och bestaende begavningsmissiga funk-
tionshinder efter hjidrnskada i vuxen alder, féranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom,

3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, men som &r
stora och fororsakar betydande svarigheter i den dagliga
livsféringen och ddrmed ett omfattande behov av stéd och
service.

I likhet med forslaget i huvudbetidnkandet ansag socialministern
att ocksa personer som var 6ver den allmédnna pensionsaldern
med funktionshinder som uppenbart inte beror pa normalt aldran-
de i vissa fall borde kunna inkluderas i personkretsen. Han preci-
serade dock inte i vilka fall detta skulle kunna ske. Aven psykiskt
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storda borde kunna inga i personkretsen, enligt socialministern.
Forutséttningen for detta var dock att kriterierna for den nya la-
gens personkrets uppfylldes, d.v.s. att storningen &r stor och var-
aktig, att den fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livs-
foringen och ddrmed kréver ett omfattande stodbehov.

I propositionen (1992/93:159) framtréder tydligt uppfattningen att
de personer som lagen vénder sig till skall ha medfodda eller for-
virvade funktionshinder som dr bestaende antingen for livet eller
under mycket lang tid framat. Denna utgangspunkt hade formule-
rats redan i huvudbetidnkandet. Det framgar ocksa av propositio-
nen att lagens insatser riktar sig till barn och ungdomar, men na-
gon bestdmd aldergrins nerat angavs ej. Detta var en avvikelse i
forhallande till huvudbetinkandet som hade foreslagit en 16-ars
grins. Insatserna riktade sig vidare till vuxna som #&r i yrkesverk-
sam alder, d.v.s. under 65 ar. Enligt Hollander (1995) gjordes
denna begrinsning av ekonomiska skil.

Personer som &r 65 ar eller dldre blev uteslutna ur lagens person-
kretsgrupp 3 om deras funktionshinder berodde pa normalt ald-
rande. Undantagsvis kunde personer 6ver 65 ar med funktions-
hinder som inte beror pa normalt dldrande inkluderades i person-
kretsen. Vilka slags forhallanden som skulle foreligga for att de
skulle fa tillhora den nya personkretsen framgick inte av proposi-
tionen. Det fanns saledes ett stort matt av osidkerhet kring om vad
som skulle gilla i dessa fall. Samma sak géllde for personer som,
enligt propositionen, dr psykiskt storda. Det framgick att dessa
bor kunna inga i lagens personkrets. Tillhorigheten var dock for-
sedd med reservationer, som innebér att det krivs att dessa perso-
ner skall ha samma svarigheter och behov av hjilp i sin vardag
som personer med fysiska funktionshinder. Minniskor med psy-
kiska storningar hade saledes ingen given plats i personkretsen
utifran forslaget i propositionen.
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I propositionen (1992/93:159) forutsattes att personkretsgrupp 1
och 2 motsvarades av den grupp som redan hade ritt till stéd en-
ligt OL. Dessa var personer med utvecklingsstdrning, autism och
forvirvad hjarnskada. I propositionen betonades att det inte skall
rada nagon tvekan om att de personer som tidigare omfattades av
OL skulle inkluderas i den nya lagen. Bengtsson (2005a) menar,
att det sedan tidigare fanns kunskap om dessa personer, bl.a. om
deras behov. Detta kan sannolikt vara en forklaring till att de kri-
terier som foreslogs for personkretsgrupp 3 inte skall provas sir-
skilt for personer i grupp 1 och 2. Detta motiverades i propositio-
nen med att personer som ingar i grupp 1 och 2 regelmissigt har
funktionshinder som orsakar omfattande behov av stdd i den dag-
liga livsforingen. Personer i dessa grupper med mattliga eller
lindriga funktionshinder ansags ocksa behova omfattande stod
”darfor att funktionshindret till sin karaktir ofta paverkar viktiga
livsomraden” (a.a. s.53). Manga av dessa personer hade, enligt
propositionen, ocksa “tillkommande funktionshinder som vart for
sig eller tillsammans kan orsaka behov av omfattande st6d” (a.a.
s.53).

Naér det gillde personkretsgrupp 3 definierades funktionshinder i
propositionen (1992/93:159) som forvirvade eller medfédda fy-
siska eller psykiska funktionshinder pa grund av sjukdom eller
skada:

Varken orsaken till eller arten av sjukdomen eller skadan, och
inte heller den medicinska diagnosen, bor spela nagon roll i
sammanhanget (1992/93:159 s.55).

Den breda ansatsen som hade formulerats i huvudbetinkandet
kvarstod alltsd i propositionen. 1 propositionen (1992/93:159)
angavs dock fyra kriterier som skall vara uppfyllda for att en per-
son skall tillhéra personkretsgrupp 3. Vissa av dessa kriterier,
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som hade presenterats i forslaget i huvudbetinkandet, hade ansett
vara sndva av flera remissinstanser. Kriterierna foreslogs i alla
fall, t.ex. kravet pa ett omfattande stodbehov.

Det forsta kriteriet for att tillhéra personkretsgrupp 3 ar att funk-
tionshindret dr stort, d.v.s. att det paverkar flera livsomraden sam-
tidigt, t.ex. boende, fritid eller att det finns behov av habilitering
eller rehabilitering. Det giller t.ex. om en person till foljd av
funktionshinder ir i stort behov av hjdlpmedel eller har aterkom-
mande behov av annan persons hjilp i boendet, utbildningssitua-
tionen, pa fritiden eller vid forflyttning, for att meddela sig med
andra eller for att ta emot information. Det andra villkoret 4r att
funktionshindret dr varaktigt, d.v.s. inte av tillfillig eller 6verga-
ende natur. Det tredje kriteriet dr att funktionshindret skall foror-
saka betydande svarigheter i den dagliga livsforingen. Detta be-
tyder att den enskilde inte pa egen hand kan klara vardagsrutiner
som t.ex. hygien, toalettbestyr, paklddning, mathallning, forflytt-
ning inom- och utomhus, sysselsittning eller att utfora nédvindig
trianing eller behandling. Harutdver kan det innebéra att en person
inte kan forstd eller klara sin ekonomi. Det kan ocksa innebidra
svarigheter att kommunicera med andra, t.ex. ta emot och att ge
information och att samtala med andra antingen direkt eller per
telefon. Betydande svarigheter i den dagliga livsforingen, borde
enligt propositionen, kunna anvindas om en person pa grund av
funktionshinder, 16per risk att bli isolerad fran andra ménniskor.
Slutligen angavs ett fjirde kriterium, som innebir att det skall
foreligga ett omfattande behov av stod och service. Detta betyder
ett aterkommande, ofta dagligt stodbehov i olika situationer och
miljoer.

Villkoren for att tillhora lagens malgrupp skulle enligt forslaget i
propositionen gélla endast for personkretsgrupp 3. Hollander
(1995) beskriver detta som “att alla de i lagen angivna rekvisiten
skall vara uppfyllda for att lagen skall vara tillamplig pa den ut-
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vidgade personkretsen i Handikapplagen (LSS)” (a.a. s.74 f).
Men att detta inte skulle gélla for personkretsen enligt punkterna
1 och 2, d.v.s. de som omfattades av OL. Jag uppfattar att denna
atskillnad ger uttryck for en uppfattning om att personkrets 3 inte
sjalvklart &r lika sarbar som de andra tva grupperna och att per-
sonkrets 3 dédrfor maste provas sarskilt.

Hollander (1995) framhaller, att remissinstanserna inte nirmare
berdrde de problem som kan uppsta mellan lagstiftningen, kom-
munala beslutsfattare och professionella tjinstemén vid bedom-
ningen av om enskilda skall anses tillhdra personkretsen eller
inte. Hon menar ocksa att det dr sérskilt betydelsefullt att de
myndigheter som skall tillimpa lagen godtar den. Om lagstift-
ningen dr konkret finns mindre utrymme for alternativa tolkning-
ar och for att exempelvis brist pa resurser anvinds som argument
till att neka insatser (Hollander 1995, Svensson 2000). Dessa
problem diskuterades inte ingdende i propositionen annat #n att
socialministern framholl att det kunde uppsta svarigheter med att
bedoma personkretstillhorighet. Fragan om personkretstillhorig-
het skulle dirfér bedomas enbart av personal med kunskap om
funktionshinder och dess konsekvenser:

Om det dr uppenbart att en person har ett omfattande stodbe-
hov som &r orsakat av ett varaktigt funktionshinder och bety-
dande svarigheter i den dagliga livsforingen, bor normalt inte
nagon sarskild utredning om personkretstillhorighet behovas
(prop.1992/93:159 s5.57).

Om det fanns tveksamheter kunde det, enligt propositionen, bli
aktuellt med en utredning:
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Om det ddremot rader tveksamheter kring stodbehovets om-
fattning eller om sambandet mellan stddbehov och funktions-
hinder, bor en utredning goras (prop.1992/93:159 5.57).

Risken for att den personal som skulle fatta beslut om insatser
enligt LSS, skulle komma att tolka personkretstillhdrigheten ater-
hallsamt eller alltfor extensivt diskuterades inte i propositionen,
trots att flera remissinstanser patalat det. Socialministern ansag
dock att det var angeldget att sdrskilt uppmirksamma den prak-
tiska tillimpningen nér det gillde personkretstillhorigheten. Detta
kan forstas som att socialministern forvintade sig att problem
skulle uppkomma. Det fanns nimligen ett tydligt syfte med lag-
forslaget, att forstdrka rittigheterna for midnniskor med omfattan-
de funktionshinder. Fragan om personkretstillhorighet var dock
oklar och svartolkad. Regeringen avsag att ingaende folja effek-
terna av den nya lagen och sarskilt fragan om lagens personkrets.
Det framgar ocksa av propositionen att Socialstyrelsen, inom
ramen for sin tillsynsverksamhet, forvintades folja hur person-
kretsen nas av de atgdrder som skall regleras av den nya lagen
samt medverka till att metoder for behovsbeddmningar och kvali-
tativa uppfoljningar utvecklas (prop.1992/93:159 s.56).

Sammanfattningsvis fanns det i propositionen oklarheter om per-
sonkretsgrupp 3 utifran vilka som skulle kunna inga i denna
grupp och hur de olika kriterierna skulle kunna paverka om det
blev for fa eller for manga personer som fick tillgang till rittighe-
terna.

Personlig assistans — ansvarfordelning och valfrihet

I propositionen definierades personlig assistans som ett personligt
utformat stoéd som skall vara knutet till den enskilde och inte till
nagon viss verksamhet:
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Assistansen skall vara forbehallen kriavande eller i olika avse-
enden komplicerade situationer, i regel av mycket personlig
karaktdr. Avgorande bor vara att den enskilde behdver hjilp
for att klara sin hygien, for att kld sig och kld av sig, for att
inta maltider eller for att kommunicera med andra. Avsikten
bor emellertid vara att assistansen dirutover ocksa skall ges i
andra situationer didr den enskilde behover kvalificerad hjilp
och som ingar i det dagliga livet, t.ex. om personen behdver
hjdlp att komma ut i samhillet, for att studera, for att delta i
daglig verksamhet eller for att fa eller behalla ett arbete (prop.
1992/93:156 5.64).

Forslaget om personlig assistans i propositionen dverensstimde i
stora delar med forslaget i huvudbetinkandet (SOU 1991:46) med
nagra fa undantag. I propositionen sattes en 6vre aldersgrins vid
65 ar, men inte nagon nedre aldersgrians vid 16 ar som foreslagits
i huvudbetinkandet. En avgrinsning gjordes saledes i forhallande
till dldre personer men inte till barn och unga med stora funk-
tionshinder.

Nir det gillde fragan om kostnader och ett delat ekonomiskt hu-
vudmannaskap for stodformen personlig assistans menade soci-
alministern att det kunde te sig naturligt att kommunerna gavs ett
sammanhallet organisatoriskt och finansiellt ansvar for att tillgo-
dose enskildas behov av personlig assistans. I huvudbetdnkandet
hade foreslagits att kommunerna skulle ha ett kostnadsansvar for
behov upp till 20 timmar per vecka och att socialforsékringen
skulle ha ansvaret for timmar déirutdver.

I propositionen betonade socialministern att kostnaderna for per-
sonlig assistans i vissa fall skulle kunna uppga till stora belopp:
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Jag anser dirfor det bor tillskapas ett finansieringssystem som
innebir att staten avlastar kommunerna kostnader for mer om-
fattande insatser i form av personlig assistans (prop.
1992/93:159 5.68).

Forslaget i propositionen avvek alltsa i denna del fran forslaget i
huvudbetinkandet, eftersom socialministern foreslog att staten
skulle ta hela kostnadsansvaret for personlig assistans om behovet
av assistans i genomsnitt dversteg 20 timmar per vecka. Detta
innebar att assistansersittning enligt lagen om assistansersittning
(LASS) skulle utga for alla timmar och handldggningen skotas av
de allménna forsidkringskassorna och beslut tas av socialforsik-
ringsnamnden. Det skedde saledes en forindring av forslaget om
ansvarsfordelningen av kostnaderna for stddformen personlig
assistans genom forslaget i propositionen. Detta forslag gav ut-
tryck for att kommunerna skulle bli ekonomiskt avlastade i storre
omfattning jimfort med Handikapputredningens forslag.

I propositionen framholls den valfrihet och frihet som stodformen
forvintades innebira for den enskilda. Begreppen utgor klassiska
liberala ideal vilka skiljer sig fran de begrepp, bl.a. sjalvbestim-
mande och inflytande som var centrala i Handikapputredningen.
Beslutet om att infora personlig assistans som enskilda skulle fa
rdtt att sjdlva vilja beskrevs som ett avgorande beslut da det in-
nebar en fordndring av de offentliga regelsystemen. Med detta
menades att minniskor med mycket grava funktionshinder skulle
ges ritt att viillja mellan kooperativa, enskilda eller offentliga assi-
stanslosningar. De skulle ocksa ha ritt att sjdlva vélja personlig
assistent. Sadana l6sningar hade inte medgivits inom ramen for
tidigare lagstiftning. Socialministern utgick ifran att de framlagda
forslagen skulle leda till framvixten av ett mer differentierat ser-
viceutbud. Det fanns, enligt propositionen, inte heller nagra hin-
der for att anstélla anhoriga som assistenter.
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Rittighetslagstiftningen antas

Propositionen behandlades i socialutskottet och debatt i kamma-
ren dgde rum. Riksdagens ledamoter tog den 5 maj 1993 stillning
till socialutskottets betdnkande (1992/93:SoU19) och bifoll ut-
skottets hemstillan i samtliga avseenden. Utskottet hade foresla-
git en enda forindring gentemot regeringens proposition, en soci-
aldemokratisk motion (1992/93:S027) om &versyn av 16 ars
griansen for personlig assistans, som man ville infora. Detta for-
slag fick riksdagens stod.

Den 1 januari 1994 tridde den nya rittighetslagstiftningen i kraft,
LSS och LASS. Idén om att vidta atgirder for att forstirka rittig-
heter for minniskor med stora funktionshinder, som hade tagit
fart i samband med tillsdttandet av 1989 ars Handikapputredning,
hade didrmed realiserats. Man kan dirfor sdga att rittighetsbe-
greppet utvidgades genom att fler ménniskor dn de som omfatta-
des av OL, skulle fa tillgang till rittigheter som gav stod och ser-
vice. Vilken malgrupp som skulle komma att nas av den nya re-
gleringen och ett utvidgat medborgarskap, var dock inte given
och kom att delvis fordndras under processens gang. I kommitté-
direktivet (dir 1988:53) nimndes barn, ungdomar och vuxna med
omfattande funktionshinder samt de sma och mindre kidnda han-
dikappgrupperna, som malgrupp for Handikapputredningens ar-
bete. Detta kan tolkas som en mycket bred definition av malgrup-
pen. Under utredningsarbetet kom malgruppen successivt att av-
grinsas till att omfatta ménniskor med fysiska, psykiska eller
begivningsmissiga funktionshinder. Aven denna definition kan
sdgas vara bred, men den knéts till ett antal kriterier som dérut-
over skulle vara uppfyllda for att fa stod. Pa sa vis avgrinsades de
personer som skulle kunna tillhora lagens malgrupp.

Ovriga avgrinsningar gentemot t.ex., dldre personer, personer
med psykisk storning och personer med mindre omfattande funk-
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tionshinder diskuterades i utredningsarbetet, men det blev aldrig
riktigt tydligt om dessa grupper faktiskt ansags kunna inga i mal-
gruppen eller inte. En viss precisering skedde i propositionen dér
det framgick att dldre personer med funktionshinder, som inte
beror pa normalt aldrande, undantagsvis kan komma att inga i
personkretsen. Nir det géllde personer med psykisk storning an-
sags dessa kunna inga i personkretsen om de uppfyllde kriterierna
om stora funktionshinder, svarigheter i dagliga livsféringen och
ett omfattande stodbehov.

Lagens personkrets faststélldes i enlighet med forslaget i proposi-
tionen med en smérre dndring i punkten tre. Lagen kom att omfat-
ta foljande personer:

1. med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande till-
stand,

2. med betydande och bestiende begavningsmissigt funk-
tionshinder efter hjdrnskada i vuxen alder foranledd av ytt-
re vald eller kroppslig sjukdom, eller

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
livsféringen och dirmed ett omfattande behov av stod eller
service

Riksdagen hade preciserat tio rittigheter eller insatser i lagen.
Insatserna faststélldes i 9 § LSS. Huvudmannaskapet, ansvaret for
insatserna, forblev i enlighet med det forslag som f6ljt genom
hela 1 processen. Landstingen skulle svara for den forsta insatsen,
radgivning och annat personligt stod, och respektive kommun for
de nio Gvriga insatserna, om inte annat avtalades.

Nir det giller personlig assistans inférdes ocksa bestimmelser i
LASS. Detta innebar att huvudmannaskapet for stodformen kom
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att delas i ekonomiskt hdnseende. Som tidigare ndmnts i detta
kapitel hade fragan om huvudmannaskapet varit foremal for olika
uppfattningar under processens gang. Genom den nya regleringen
faststélldes forslaget i propositionen. Detta innebar att kommu-
nerna skulle vara ekonomiskt ansvariga for stodformen sa ldnge
behovet av personlig assistans uppgick till 20 timmar per vecka.
Om behovet av assistans beddmdes vara mer dn 20 timmar per
vecka skulle staten ansvara for hela kostnaden. Av LASS fram-
kom att assistanserséttningen kan anvindas av den enskilde for
att sjilv anstilla personliga assistenter eller for att ersitta den
anordnare som hon eller han valt, t.ex. kommunen eller ett fore-
tag. Ratt till assistansersittning tillkommer samma personer som
anges i LSS, forutsatt att deras behov av personlig assistans dr
tillrackligt stort.

Personlig assistans utformades i lagen i allt visentligt utifran
handikapprorelsens onskemal om mdojlighet till inflytande och
valfrihet (Ekensteen 1993).

Lagen utformades i enlighet med den atskillnad mellan vad som i
huvudbetinkandet (SOU 1991:46) benimndes som externa och
interna regler. Detta innebar att den bdrande tanken i lagstift-
ningsarbetet, som syftade till att 6ka preciseringen i friga om den
externa regleringen mellan den enskilde och staten, stod fast.
Mgjligheterna att bestimma Over de interna angeldgenheterna
overensstimde med ambitionen att ge stor frihet at kommunen.
De genomforande organisationerna skulle fritt kunna vélja form
for sin organisering (Astrém 2005a). Denna del av utformningen
staimmer, enligt Astrom (ibid), vil med ramlagstiftningstekniken,
decentraliseringstanken och malstyrning. Astrdm menar att ut-
vecklingen ocksa kan ses som en forskjutning av tyngdpunkten
fran de materiella reglerna, som anger till exempel forutséttningar
for och innehallet i en rittighet, till konstituerande och processu-
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ella regler. Dessa sistndmnda regler anger vem som har makten
att fatta beslut och i vilka former detta skall ske.

En oklar utformning

De kriterier som skulle vara uppfyllda for att tillhdra personkrets-
grupp 3 fordes in i propositionen trots att handikapprorelsen del-
vis var emot denna utformning. Man kan séga att dven om handi-
kapprorelsens hade stort inflytande och en betydande delaktighet
1 utredningsarbetet minskade dess makt dver utformningen efter
hand i processen. I forslaget i propositionen hade det dessutom
tillkommit ett fjarde kriterium, kravet pa funktionshindrets varak-
tighet, som i likhet med de andra kriterierna, syftade till att av-
griansa malgruppen. Att kriterierna faststilldes i lagen kan forstas
som att det fanns en grians for hur langt brukarinflytandet fick
stricka sig nidr det gillde att utforma lagen. En ytterligare tolk-
ning &r att se detta som en grins for vissa funktionshindrades
delaktighet i rittighetsutbudet. Alla méanniskor med funktionshin-
der skulle inte omfattas av rittigheterna. Det kan inte heller anses
att definitionen av vilka personer som skulle inga i personkrets-
grupp 3 var klar och tydlig. Bestimmelsen om personkretsgrupp
3 riktades till en bred grupp av ménniskor med olika slags funk-
tionshinder. En tydlig rittsnorm faststilldes inte. Socialministern
patalade till och med redan i propositionen att svarigheter att de-
finiera denna grupp skulle kunna uppkomma. Aven om det i detta
skede av processen inte gick att forutse vilka verkningar ritten
skulle ta, d.v.s. vad denna utformning skulle innebira i fraiga om
vilka personer som bedomdes omfattas av lagen och dess insatser,
kan utformningen av lagen tolkas som ett uttryck for en norm om
att inkludera manga ménniskor med funktionshinder. Samtidigt
kan utformningen ocksa forstas som uttryck for en kompromiss
mellan olika intressen didr exkludering av vissa ménniskor moj-
liggors.
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I propositionen foreslogs att det dven fortsittningsvis skulle vara
professionella yrkesgrupper som hade bestimmanderitt och ett
avgorande inflytande 6ver vilka personer som skulle fa insatser-
na. Det var ocksa dessa som initialt skulle avgdra om en person
med funktionshinder kunde anses tillhora personkretsgrupp 3. Det
var dessa aktorers tolkning som skulle avgora vilka personer som
skulle fa tillgang till de sérskilda rittigheterna. Rittstillimparna
fick pa detta vis i uppgift att skapa norm av lagen utifran att lag-
stiftaren inte 16st eller uttalat sig oklart om denna fraga. Enligt
Hollander (1995) riskerar avsaknaden av tydliga kriterier vid be-
doémning av personkretsen leda till att olika normer kommer att
prigla beslutsfattandet. De motstridiga syften som utformningen
av personkretsgrupp 3 gav uttryck for kvarstod alltsa da rattig-
hetslagen antogs.

Lagen faststilldes alltsa utifran en oklar norm om vilka personer
som skulle ingd personkrets 3. Utformningen forefaller motsigel-
sefull i forhallande till att man i huvudbetidnkandet ville utforma
lagen pa basis av bl.a. regelstyrning med precisa regler som gav
en O0kad mojlighet for enskilda att forutsdga utfall av atgirder.
Den oklara normen 6verensstimde inte med rittsstatliga ideal om
forutsebarhet, eftersom den inte var precist utformad. Utform-
ningen av bestimmelsen kan inte sigas utga ifran idealet om att
medborgaren skall kunna gora en rimlig bedomning av utgangen i
ett fall (Svensson 2000). Syftet med personkretsbestdimningen
kan dirfor betraktas som vagt och svartolkat.

En norm som forefoll vara tydligare utformad var den som slog
fast de rittigheter som enskilda i personkretsen skulle ha ritt till.
Rittigheterna var preciserade i lagen och det framgick tamligen
klart vilka forutsittningarna var for att erhalla dessa. Utformning-
en av personlig assistans lag fast och den utgjorde en rittighet
som lagen tillhandahdll.
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Inférandet av personlig assistans i rittighetslagstiftningen kan ses
som ett resultat av det arbete som delar av handikapprorelsen
utforde nir de uppvaktade 1989 ars Handikapputredning. Delar
av handikapprorelsen betonade funktionshindrades ritt till stod
och service for att ge enskilda en tillvaro med mgjlighet till sjédlv-
bestimmande och inflytande. Detta skulle bl.a. kunna uppnas
med personlig assistans.

Den form av delat ekonomiskt huvudmannaskap som infordes i
lagstiftningen, vilket innebar att staten via socialforsékringen
skulle trida in helt om behovet av assistans blev mer 4n 20 tim-
mar per vecka, kan forstas som en eftergift at kommunerna. Bade
Svenska kommunforbundet och manga kommuner i landet hade
stéllt sig kritiska till inférandet av rittighetslagstiftning. Réttig-
hetslagstiftningen inférdes dnda och staten skulle ansvara for en
stor del av kostnaderna for personlig assistans. Detta kan tolkas
som en vilja fran lagstiftarens sida att i viss man lindra de eko-
nomiska konsekvenserna for kommunerna.

Lagstiftaren valde en utformning som skiljer mellan extern och
intern reglering. Den externa regleringen, som valdes avseende de
tio rittigheterna i LSS har av Astrom (2005a) beskrivits som ett
lagstiftningstekniskt brott i forhallande till den lagstiftningsform
som SoL representerar. Detta bestar av att makten i viss man har
forskjutits fran den lokala till den centrala nivan, eftersom lagstif-
taren begrinsat mandatet for den lokala tillimparen. Detta har
skett genom att lagen preciserar de réttigheter som huvudmannen
maste tillhandahalla. Valet av en intern reglering, d.v.s. att kom-
munerna fick frihet att organisera sina verksamheter, framstar
dock som motsigelsefull. Denna konstruktion uppvisar likheter
med utformningen av tidigare reglering och styrning, en utform-
ning som hade ansetts ge upphov till flera av de problem som
man ville komma till ritta med genom den nya rittighetslagstift-
ningen. Den frihet att rada Gver interna angeldgenheter som lag-
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stiftningen mojliggjorde liknar den utformning som anvénds vid
ramlagstiftningsteknik och malstyrning. Enligt Astrom  (ibid)
finns det en rad problem inbyggda i ramlagen sasom t.ex. oklara
beslutsmandat, risk for godtycklighet vid tolkning av materiella
regler samt svag central kontroll. Astrém menar att det finns an-
ledning att kritiskt fraga sig om en lagstiftning med preciserade
regler i kombination med en hog grad av organisatorisk frihet kan
garantera eller ens forstirka likheten mellan olika handikapp-
grupper och mellan enskilda individer bosatta i skilda delar av
landet.

I detta kapitel har jag visat hur forslaget om rittighetslagstiftning
framstilldes i propositionen i forhallande till lagens malgrupp och
rdttigheten personlig assistans. Normen om vem som skulle inga i
personkretsgrupp 3, den nya malgruppen, var oklar. Lagen antogs
med utgangspunkt fran propositionen, vilket bl.a. innebar en at-
skillnad mellan interna och externa regler. I nista kapitel visas de
fordndringar av rittigheten personlig assistans som dgde rum efter
ikrafttridandet av lagen fram till 2001. Jag visar ocksa hur de nya
rattsnormerna faststélldes i réttspraxis fran Regeringsritten.
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Kap 8

Nya rittsnormer

I detta kapitel behandlas lagéndringar av rittigheten personlig
assistans som dgde rum under perioden 1995-2001. LSS antogs
1993 nir en borgerlig koalition hade regeringsmakten. Hosten
1994 tilltradde en socialdemokratisk regering som foreslog ind-
ringar i lagen. Andringarna #igde rum i efterdyningarna av den
djupa ekonomiska kris som den svenska vilfiardsstaten befann sig
1 under det tidiga 1990-talet. Under denna period genomfordes
fler regeldndringar dn nagonsin tidigare och sarskilt gjordes ned-
skdrningar inom socialforsidkringssystemen (Marklund 1997).
Johansson (2001) betonar att fordndringarna av den svenska vil-
fardsstaten under 1990-talet bl.a. framtrider som ett uttryck for
en striktare socialpolitik med minskade ekonomiska erséttnings-
nivaer och skirpta krav for tilltrade till vilfardssystemen. Denna
utveckling innebar att dven de handikappolitiska malséttningarna
och idealen sndvades in. Den rittsliga utformningen av personlig
assistans ledde ocksa till oonskade effekter for myndigheter och
politiker, som beskrivs i detta kapitel. De otnskade effekterna
gav 1 sin tur upphov till att rittsnormerna foérdndrades. Genom
regeldndringarna och i rittstillimpningen framtrddde grédnserna
for rattigheten personlig assistans. De dndringar av personlig as-
sistans som dgde rum under de forsta aren efter lagens ikrafttrd-
dande kan forstds som ett sitt for staten att minska sina kostnader,
eftersom de avsag att ge firre personer med omfattande funk-
tionshinder tillgang till rittigheten. I denna utveckling framtrider
den vixelverkan mellan rittsliga regler och samhillsférhallanden
som Mathiesen (2005) har beskrivit.
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I detta kapitel visar jag att vissa fordndringar i1 lagstiftningen led-
de till en revidering av rittigheten personlig assistans. Dessa for-
andringar kan forstas utifran ett normperspektiv, som innebir att
rittsreglerna &r en del av ett normativt filt (Hydén 2002). Norm-
perspektivet utgar fran att samhillets ovriga normer paverkar
rittens utveckling. Enligt denna uppfattning sker en féridndring av
rittsnormerna néir normer generellt dndrar sig samhillet. Ur ett
normperspektiv kan fordndringen av rittsnormerna om personlig
assistans forstds som att idealet med langtgaende delaktighet i
samhillet for médnniskor med funktionshinder visade sig bli svar-
administrerat av kostnadsskil. Normen om ett frikostigt stod till
en bred grupp av minniskor med omfattande funktionshinder
Overensstimde inte med normen om besparingar och aterhall-
samhet i vilfarden. Fordndringarna i lagstiftningen innebar att
rittigheten reducerades for vissa personer medan andra personer
inte fick tillgang till rattigheten 6verhuvudtaget.

Valet att undersoka lagindringarna under ovan angivna tidsperiod
motiveras med att detta var en period da dndringarna var ovanligt
frekventa. Efter 2001 har ytterligare lagéndringar, som till en del
berdr personlig assistans dgt rum. Dessa lagindringar har bl.a.
handlat om inforande av sanktionsavgift vid brist pa verkstéllig-
het av domslut, beslut om kommunalt kostnadsutjimningsbidrag
samt bestimmelser om dokumentation och om den enskildes rétt
till insyn i dokumentationen. Dessa fordndringar ligger dock
utanfor avhandlingens problemomrade.

Detta kapitel tar ocksa upp hur de nya rittsnormerna fastlades
genom rittsliga avgoranden i Regeringsritten, mot bakgrund av
fordndringarna i lagstiftningen. Gemensamt for de rittsfall som
jag har studerat &r att beslut av socialnamnd eller forsidkringskas-
sa har 6verklagats och gatt vidare genom alla forvaltningsrattsliga
instanser, d.v.s. lansritt, kammarrétt och slutligen Regeringsrit-
ten. Eftersom Regeringsritten dr den hogsta instansen i mal om
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personlig assistans har domar dirifran, med rittslig utgangspunkt,
ett hogre virde. De dr prejudicerande for bl.a. ldgre réttsliga in-
stanser och myndigheter. Prejudikaten skall vara végledande for
domstolarnas rittstillimpning, men det finns ingen absolut skyl-
dighet for de ldgre domstolarna att folja de principer som fast-
stillts av de hogsta instanserna. Bundenheten till prejudikaten &r
sdledes relativ och inte absolut (Heumann 1988). Vid beskriv-
ningen av rittsfallen ligger tyngdpunkten pa Regeringsrittens
avgoranden.

Syftet med detta kapitel dr att visa hur rittigheten personlig assi-
stans fordndrades fran det att lagstiftningen antogs till hur ritts-
praxis om rittigheten personlig assistans utvecklades. Min avsikt
med detta kapitel dr ocksa att visa hur normbildningen pa detta
omrade utvecklades och vilka nya normer som framtridde. Till
viss del visas ocksa vad som kan anses vara gillande ritt pa om-
radet. Kapitlet bygger pa material som ingar i bade Dokument-
studien och Rittsfallsstudien.

Parallella normbildningsprocesser

I det forgaende kapitlet kunde vi se hur rittsnormer i form av en
sérskild rittighetslagstiftning foreslogs av regeringen och antogs
av riksdagen. Denna procedur utgjorde den formella normbild-
ningsprocessen. En annan sida av normbildningen handlar om
rittstillimpningen. Nir det géller réttigheten personlig assistans
dr det kommunerna och Forsdkringskassan som i forsta hand an-
svarar for rittstillimpningen. Mgjligheten for enskilda personer
att overklaga myndigheternas beslut enligt rittighetslagarna (LSS
och LASS) innebir att forvaltningsdomstolarna far ett sirskilt
ansvar for att bidra till preciseringen av lagens normer genom att
tolka lagen och avgora tillimpningen i enskilda fall. Forvalt-
ningsdomstolarna dr, som Bengtsson (2005b) betonar, en central
normeringsarena. Samtidigt dr domsluten inte generellt norme-
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rande utan endast bindande for myndigheterna i det enskilda fall
som domen avser (Astrom 2005a). De centrala myndigheterna
Socialstyrelsen och Riksforsidkringsverket (numera Forsékrings-
kassan) bidrar till uppbyggnaden av normer nér det giller sociala
reformer genom att de utfirdar foreskrifter, rad och anvisningar
som skall ge vigledning fér kommunerna respektive forsdkrings-
kassorna. Dessa rad och anvisningar har ingen rittsligt bindande
verkan utan de skall ses som forslag till tolkning av lagtexten
(Astrom ibid). De beskrivna vigarna for normering som utfors av
forvaltningsdomstolarna och de centrala forvaltningsmyndighe-
terna korsar varandra (Bengtsson 2005b). Man kan dérfor tala om
parallella normbildningsprocesser (Astrom 1988, 2005a). T av-
snitten nedan skall vi se hur dessa parallella normbildningspro-
cesser utvecklades i forhallande till personlig assistans samt vad
de innebar for rittighetens forverkligande.

Inférandet av personlig assistans har beskrivits som kanske det
viktigaste inslaget i handikappreformen (Bengtsson 2005a). Per-
sonlig assistans avsag att skapa utrymme for forbittringar av
svart funktionshindrades livssituation. Bade personlig assistans
och ovriga rittigheter i lagen forvintades dock leda till tkade
samhilleliga kostnader (SOU 1991:46). Lagen antogs trots att
samhillsutvecklingen priglades av en svag ekonomi, hog arbets-
loshet och nedskiérningar i socialférsdkringssystemen. Enligt so-
cialministern dr det angelédget att dven i svara tider finna utrymme
for forbéttringar for de mest utsatta, t.ex. for ménniskor med gra-
va funktionshinder (prop. (1992/93:159).

Tillimpningsproblem

Att personlig assistans dr reglerad i réttighetslagstiftning innebér
bl.a. att den enskildes behov av insatsen skall vara avgdrande och
inte myndigheternas resurser (t.ex. Bengtsson & Gynnerstedt
2003). Personlig assistans hade utformats pa ett sétt som innebar
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stora mojligheter for enskilda att anordna och utforma assistansen
pa ett individuellt sétt. Detta bidrog ganska snart till att reglering-
en av stodformen ansags komplex och ledde till tillimpningspro-
blem for forsdkringskassor och kommuner (Bengtsson 2005b).
Ett exempel pa ett tillimpningsproblem &r att relativt manga assi-
stansberittigade ville ha anhoriga som personliga assistenter, vil-
ket var mojligt enligt lagen och forarbetena. Da den assistansbe-
rittigade valde att ocksa vara arbetsgivare for sin anhorige assi-
stent uppstod problem kring bl.a. regleringen av arbetstiden for
assistenterna (Bengtsson 2005b). De anhérigas roll som assisten-
ter och eventuella problem kring detta hade inte diskuterats i lag-
stiftningsprocessen. Socialstyrelsen (1994), som &dr en central
normeringsaktor, ansag att lagen borde dndras sa att enskilda per-
soner inte skulle kunna vara arbetsgivare for en assistent som ar
familjemedlem. I oktober 1994 lade den socialdemokratiska re-
geringen fram forslag om @ndringar i reglerna for personlig assi-
stans (prop.1994/95:77). Dessa forslag handlade om dels assi-
stansersittning till personer som den assistansberittigade lever i
hushallsgemenskap med, dels arbetstiden for personliga assisten-
ter. Bengtsson (2005) menar att det arbetsrittsliga problemet hade
sin grund i att arbetstidslagen inte giller for arbete som utfors i
arbetsgivarens hushall eller i arbetstagarens hem. I detta fall gill-
er lagen (1970:943) om arbetstid m.m. i husligt arbete. Om ar-
betstagaren dr medlem i arbetsgivarens familj géller ingen av de
nimnda lagarna. Detta innebar en risk for att en assistent utfor
arbete under ett orimligt hogt antal timmar.

Regeringens forslag gick ut pa att assistansersittningen endast
skulle utgd om assistansen anordnades genom kommunen, koope-
rativ eller genom annat fristaende organ. Detta skulle ocksa gilla
nir den assistansberittigade sjdlv &r arbetsgivare och arbetstiden
for en assistent dr hogre dn vad som ér tillatet enligt lagen om
arbetstid i husligt arbete. Lagindringen trddde i kraft i februari
1995. Denna dndring betydde att en person med funktionshinder i
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praktiken inte kan vara arbetsgivare at en person som hon eller
han lever i hushallsgemenskap med (Bengtsson 2005b). Den ur-
sprungliga utformningen av lagen gjorde det mojligt att arrangera
personlig assistans pa det sitt som denna lagéndring avsag att
forhindra. Syftet med rittigheten personlig assistans var att insat-
sen bl.a. skulle tillgodose inflytande och valfrihet for brukaren.
Lagindringen kringskar en del av valfriheten och inflytandet i
forhallande till en anhorig som levde tillsammans med brukaren
och som ocksa var anstilld som personlig assistent. Inflytandet
over insatsen minskade liksom delaktigheten i utformningen, ef-
tersom brukaren pa detta sitt forlorade kontrollen dver administ-
rationen kring assistansen genom att denna skulle ske genom en
annan arbetsgivare. Andringen i lagstiftningen #gde officiellt rum
déarfor att den ursprungliga utformningen ansags skapa tillamp-
ningsproblem, vilket i sin tur medforde arbetsrittsliga implikatio-
ner och 6kade kostnader. Denna fordndring kan dock tolkas som
en reaktion pa att utformningen gav ett alltfor stort utrymme for
assistansberittigade brukare att utforma privata 16sningar och en
alltfor liten offentlig insyn i forhallande till vad som var ideolo-
giskt acceptabelt av den nya socialdemokratiska regeringen som
tilltrétt hosten 1994.

En sirskild utredning tillsétts

I propositionen 1992/93:159 hade den totala bruttokostnaden for
assistansersittningen beridknats uppga till 2 400 miljoner kronor
raknat pa helar. Socialministern uppskattade att 7 000 personer
skulle erhalla assistansersittning under de forsta aren efter refor-
mens ikrafttraidande Det genomsnittliga behovet av assistans per
person och vecka uppskattades till ca 40 timmar.

Det visade sig snart att dessa uppskattningar var felaktiga. Social-

styrelsen (1994) patalade att genomsnittet for beviljade antal
timmar per person och vecka var nistan dubbelt sa hogt jamfort
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med det beridknade. Detta forklarades med att personlig assistans
var mer personalkrdvande in andra insatser, som t.ex. boendeser-
vice och traditionell hemtjinst. Socialstyrelsen patalade dven att
det inkommit manga ansokningar om assistanserséttning som
gillde barn under 16 ar. Denna utveckling ledde bl.a. till att re-
geringen 1 april 1995 tillsatte en sérskild utredning, Assistansut-
redningen, rorande finansieringen och regelstyrningen av lagen
om assistansersittning, LASS (Bengtsson 2005b, SOU
1995:126). Assistansutredningen leddes av Kerstin Wigzell och
hade i uppgift att foresla atgiarder for att forbittra kostnadskon-
trollen och bryta kostnadsutvecklingen. I betinkandet (SOU
1995:126) aterkom man bl.a. till de problem som patalats i den
tidigare lagstiftningsprocessen nidmligen problem kring hur den
nya personkretsen, grupp 3 skulle definieras och avgrinsas. Man
framholl ocksa att fler barn dn berdknat hade fatt personlig assi-
stans och att det fanns en otydlighet kring vilka behov som skulle
ge ritt till personlig assistans.

Tolkningsproblem

Rittigheten personlig assistans beviljades antingen genom LSS
eller genom LASS. Det var behovet av antalet assistanstimmar
per vecka som avgjorde om rittigheten skulle utga enligt den ena
eller andra lagen. I Assistansutredningens betinkande (SOU
1995:126) betonades, att det hade uppstatt svarigheter att avgora
om en person som tillhdrde personkretsen enligt LSS istillet skul-
le fa erséttning enligt LASS. Enligt betinkandet forekom tva moj-
liga tolkningar av lag och forarbeten. Den ena tolkningen innebar
att behovet att fa praktisk hjdlp med bl.a. hygien, mathallning
samt forflyttning skall uppga till i genomsnitt mer dn 20 timmar
per vecka for att fa ritt till statlig assistansersittning. Darefter
provades i ett andra steg behov av mer assistans i andra situatio-
ner. Den andra tolkningen av ritt till assistansersittning innebar
att den enskildes samlade behov av personlig assistans lades
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samman. Provningen omfattade savil behov av praktisk hjilp
som behov i andra situationer dir kvalificerad hjilp behovs. En-
ligt betinkandet (SOU 1995:126) beddomde de flesta forsékrings-
kassor ritten till assistansersdttning enligt den forsta restriktiva
tolkningen. Riksrevisionens rapport (RRV 1995:57) visar att bada
tolkningsmdjligheterna tillimpades av kammarritterna.

Varken i huvudbetéinkandet (SOU 1991:46) eller i propositionen
(1992/93:159) gjordes nagra uttalanden om hur de olika behoven
som skulle tillgodoses genom personlig assistans skulle berdknas.
Enligt lagens forarbeten avsag assistans att tillgodose behov av
praktisk hjélp, men ocksa andra situationer dir den enskilde be-
hovde hjilp, t.ex. att komma ut i samhillet eller att kunna fa eller
behalla ett arbete. Det dr darfor svart att faststilla rittens syfte.

Avsaknaden av en tydlig norm innebar att det var svart for
rattstillimparna att gora en enhetlig tolkning av lagen, vilket hade
efterfragats av flera normeringsaktorer bl.a. Riksforsdkringsver-
ket. De olika tolkningsméjligheterna for personlig assistans enligt
de olika rittighetslagstiftningarna LSS och LASS innebar en osé-
kerhet kring betalningsansvar. Den tolkning som tog hinsyn till
den enskildes samlade behov av assistans medforde att manga
enskilda kom Over den stipulerade 20 timmarsgrinsen. Detta in-
nebar att staten fick ta hela kostnaden for assistansen. Hur beho-
ven berdknades fick betydelse for hur omfattande rittigheten
skulle bli for enskilda i antal timmar. Bestimmelsen om en gréins
vid 20 timmar motiverades inte i propositionen. Det dr saledes
oklart varfor denna grins infordes.

Personlig assistans avgrinsas
En granskning av Riksrevisionsverket (1995) visade bl.a. att be-

tydligt flera barn (1 200) beviljats assistansersittning jamfort med
de 210 som hade beriknats i propositionen. I Assistansutredning-
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ens betinkande (SOU 1995:126) foreslogs besparingar som
anknot till det forslag som framlagts i huvudbetdnkandet (SOU
1991:46) om att barn under 16 ar generellt skulle undantas fran
ritten till personlig assistans. I Assistansutredningens betdnkande
framholls ocksa att avgriansningar mot andra verksamheter och
insatser, t.ex. skola och barnomsorg, borde ske. Tanken var att
huvudménnen for dessa verksamheter skulle ansvara for insatser
till barn och ungdomar med funktionshinder istéllet for personliga
assistenter. Barnen skulle saledes inte ha ritt till personlig assi-
stans da de vistades inom barnomsorg eller i skolan.

En ny proposition ldggs

De tillimpningsproblem och befarade kostnadsokningar som pa-
talades 1 Assistansutredningens betinkande (SOU 1995:126) led-
de till att regeringen foreslog vissa atgirder i propositionen
(1995/96:146) Vissa fragor om personlig assistans. Assistansut-
redningen gav saledes stod for att foresla de fordndringar som
flera aktorer, bl.a. flera statliga myndigheter, hade 6nskat sedan
tidigare. Forslagen handlade bl.a. om avgriansningsfragor; att per-
sonlig assistans skulle definieras, avgrinsning mot viss kommu-
nal verksamhet samt barns ritt till personlig assistans. Dessa for-
slag syftade till att uppna en bittre kostnadskontroll och vissa
besparingar inom statlig assistansersittning. Forslagen skulle ses
mot bakgrund av “att regeringen har satt upp som mal att kostna-
derna for statlig assistansersittning fran och med ingangen av
kalenderaret 1996 inte skall 6verstiga 2 850 miljoner kronor per
ar berdknat i 1995 ars penningvérde” (prop. 1995/96:146 s.19).

Enligt min tolkning lades forslagen pa grund av att man ville
astadkomma #ndringar av syftet med lagen, vilket var att manni-
skor med omfattande funktionshinder skulle fa mojlighet att leva
som andra. Detta overgripande mal skulle mojliggoras bl.a. ge-
nom en frikostig tilldelning av assistans i olika vardagliga situa-
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tioner. Detta mal kan i efterhand forstas som ett idealt mal, efter-
som lagen antogs under en kérv samhéllsekonomisk period. Dir-
for skulle rittigheten omdefinieras och didrmed begrinsas. Genom
lagéndringarna skulle nya normer skapas. I avsnittet nedan be-
handlas hur fragan om en definition av personlig assistans disku-
terades i propositionen. Vidare behandlas hur lagen preciserades
och hur normeringen av lagen skedde genom provning i Reger-
ingsritten.

Personlig assistans — definitionen klargors

Regeringen ville klargora vad som skulle definieras som person-
lig assistans med anledning av de tillimpningsproblem som re-
geringen menade fanns rérande rittigheten. Det ansags vara en
brist att det inte fanns nagon definition i lag av inneborden i be-
greppet personlig assistans. Lagen angav inte heller vilka behov
som krivdes for att bevilja personlig assistans. Normen om vad
skulle utgora personlig assistans ansags otydlig och behdvde allt-
sa preciseras. Detta kan tolkas som en kritik mot den ursprungliga
utformningen och en 6nskan om en tydlig norm.

Personlig assistans skulle avse individuellt anpassade hjélpinsat-
ser at personer som pa grund av sitt funktionshinder behover
praktisk hjélp i vardagliga situationer (prop. 1995/96:146):

Det betyder inte att nagon grupp som omfattas av LSS skall
utestingas fran ritten till personlig assistans, utan att det tyd-
liggors vilka hjdlpbehov som, efter individuell provning, krévs
for att personlig assistans skall komma i fraga (prop.
1995/96:146 s5.13).

Genom att betoningen 1ag pa behov av praktisk hjilp avsag for-
slaget, enligt min tolkning, att klargora att det frimst var personer
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med fysiska funktionshinder och mycket omfattande behov som
skulle ha ritt till personlig assistans.

Personlig assistans foreslogs i propositionen att definieras som ett
personligt utformat stod som ges av ett begrinsat antal personer
at den som pa grund av funktionshinder behover praktisk hjilp
med sin personliga hygien, maltider, att kld av och kl4 pa sig eller
att kommunicera med andra (de s.k. grundliggande behoven).
Det framgick vidare att den som har behov av sadan praktisk
hjdlp dven har ritt till personlig assistans for andra personliga
behov i sin livsféring om behoven inte tillgodoses pa annat sitt
(prop. 1995/96:146). Betoningen pa behov av praktisk hjilp inne-
bar att personlig assistans i forsta hand var avsedd fér minniskor
med fysiska funktionshinder. Aven om regeringen inte ville ute-
sluta nagon grupp som tillhorde lagens personkrets sa torde preci-
seringen innebdra att de personer som inte har behov av praktisk
hjdlp utesluts fran ritten till personlig assistans. Enligt proposi-
tionen borde personer som enbart var i behov av motivations- och
aktiveringsinsatser inte vara berittigade till personlig assistans.
Dessa personer skulle, enligt regeringen, fa sina behov tillgodo-
sedda genom andra insatser enligt LSS eller SoL. I propositionen
uttalades inte explicit vilken grupp av ménniskor med funktions-
hinder som frimst ansdgs ha behov av motivations- och aktive-
ringsinsatser. Det framgar dock att det var ménniskor med psy-
kiska funktionshinder som avsags. Personer med psykiska funk-
tionshinder skulle undantagsvis kunna vara berittigade till per-
sonlig assistans. Detta beskrevs som i situationer dir karaktéren
och omfattningen av det psykiska funktionshindret stéller krav pa
sadan praktisk hjdlp som dr en forutsittning for att den enskildes
grundldggande behov skall kunna tillgodoses (prop.1995/96:146
s.13)”.

Fragan om vilka forutsittningar som skulle gélla for rtt till per-
sonlig assistans hade lamnats olost av lagstiftaren nér lagen an-
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togs och normen om vad som skulle gilla var otydlig. Manga
forsdkringskassor hade beviljat assistanserséttning for motiva-
tions- och aktiveringsinsatser medan kammarritterna mestadels
bedomt att sadana insatser inte skulle berittiga till personlig assi-
stans. Den foreslagna lagéindringen kan tolkas som att normering-
en genom rittstillimpningen inte ansags vara en bra 16sning, ef-
tersom normen om en enhetlig tillimpning inte forverkligades i
tillricklig omfattning.

Den norm som regeringen ville sla fast ger vid handen att endast
praktisk hjélp skulle ge ritt till personlig assistans. Det dr sddan
hjdlp som frimst personer med fysiska funktionshinder anses
behova varfor normen kan forstas som att personer med psykiska
funktionshinder #r exkluderade fran rittigheten. Dessa personer
ansags inte i forsta hand ha behov av praktisk hjélp. Behov av att
bli motiverad for att bl.a. dta, kld pa sig eller skota sin hygien gav
enligt propositionen inte ritt till personlig assistans. Forutsitt-
ningen for att fa denna ritt dr att den enskilde behdvde praktisk
hjalp for att bl.a. dta, k1 pa sig eller skota sin hygien.

Regeringen ville ocksa sla fast hur bedomningen av grundldggan-
de behov skulle tolkas sa att det blev en provning i tva steg. Pa
det sittet hade de flesta forsidkringskassor tilldmpat lagen sedan
tidigare. Ddremot hade kammarritterna inte alltid tolkat lagen pa
detta sitt utan ocksa anvént en tillimpning som innebar att den
enskildes samlade behov av personlig assistans provades. Den
senare tolkningen innebar att assistansberdttigade i storre omfatt-
ning hamnade 6ver de 20 timmar i veckan som kommunen skulle
finansiera och att staten dirfor istéllet fick ta hela kostnaden. For
att statlig assistansersittning skulle utga fordrades, enligt forsla-
get 1 propositionen, att de grundldggande behoven uppgick till i
genomsnitt mer dn 20 timmar per vecka. Forst dérefter skulle
assistans kunna beviljas for ytterligare behov.
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Socialutskottets betiankande

Nér propositionen (1995/96:146) behandlades av socialutskottet
betonade utskottet att inforandet av en definition av personlig
assistans i LSS inte skulle medféra att nagon grupp, t.ex. personer
med psykiska funktionshinder, utestingdes i fran insatsen person-
lig assistans. Av socialutskottets betinkande (1995/96:SoU15)
framgar foljande:

Personer med enbart psykiska funktionshinder bor dven i fort-
sdttningen vara berittigade till personlig assistans i vissa spe-
ciella fall, nimligen dar karaktiren och omfattningen av det
psykiska funktionshindret medfér behov av hjdlp med de
grundldggande behoven. En person kan t.ex. pa grund av sitt
psykiska funktionshinder vara helt ur stand att sjdlv klara sin
hygien eller fa i sig mat (1995/96:SoU15 s.12).

Utskottet ville inte att den begrinsning som foreslogs i proposi-
tionen, om att assistans endast skall ges till personer med behov
av praktisk hjilp, skulle finnas i lagen. Men socialutskottets utta-
lande ger uttryck for en ambivalent hallning i forhallande till
minniskor med psykiska funktionshinder. A ena sidan markerade
socialutskottet att personer med psykiska funktionshinder inte
skulle exkluderas fran rittigheten personlig assistans. A andra
sidan gav socialutskottet stod for det undantagsfall som regering-
en hade foreslagit avseende psykiskt funktionshindrades ritt att
erhdlla stodformen. Utskottet ansag dven att lagtexten skulle
kompletteras med ytterligare ett s.k. grundliggande behov. Detta
behov formulerades som “annan hjidlp som forutsitter ingaende
kunskaper om den funktionshindrade” (1995/96:SoU15 s.12).
Nagon ndrmare precisering gjordes inte. Utskottet stillde sig i
ovrigt bakom forslaget i propositionen.
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Vid behandlingen i kammaren den 23 maj 1996 f6ljde riksdagens
majoritet socialutskottets betinkande (Bengtsson 2005b). Detta
innebar att man i vissa avseenden frangick forslagen i propositio-
nen.

Endast personer med grava funktionshinder

Den rittighetsnorm som framkom genom dndringen i lagstift-
ningen 1996 innebar att insatsen skulle vara reserverad for perso-
ner med mycket grava funktionshinder. I 9 a § LSS uttrycks detta
pa foljande sitt:

Med personlig assistans enligt 9 § 2 avses personligt utformat
stod som ges av ett begrinsat antal personer at den som pa
grund av stora och varaktiga funktionshinder behdver hjilp
med sin personliga hygien, maltider, kld av och pa sig, att
kommunicera med andra eller annan hjidlp som forutsitter in-
gaende kunskaper om den funktionshindrade (grundliggande
behov).

Den i propositionen (1995/96:146) foreslagna formuleringen, att
endast behov av praktisk hjilp, skulle ge ritt till personlig assi-
stans blev inte inford i lagen. Personlig assistans fick dock en
definition som knéts till en norm om behov av hjdlp med grund-
laggande behov. Vi skall nedan se hur lagindringen, som innebar
en precisering av rittigheten personlig assistans, tolkades av Re-
geringsritten i rittsfallet RA 1997 ref.28.

J fodd ar 1964, hade psykiska funktionshinder, hjarnskada samt
horselsnedsittning. J:s sjukdom upptriddde i perioder och tog sig
uttryck bl.a. i horselhallucinos, vanforestillningar och dalig reali-
tetsanpassning. Regeringsritten bedomde att han inte hade ritt till
personlig assistans. J var sjukpensionerad och hade pa grund av
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sitt psykiska funktionshinder vistats vixelvis i sin bostad och pa
institutioner. I domen beskrivs att han erh6ll mycket hjélp av sina
fordldrar och behdvde stod, uppmuntran och motivation for att
skota sin hygien, byta kldder, tvétta och stida, handla mat samt
dta. J hade saledes svart att klara av sadana behov som, enligt
lagen, definierades som grundlidggande behov. Han behdvde stod
och uppmuntran for att klara av att utféra dessa behov.

Socialndmnden avslog J:s ansokan om att fa en personlig assi-
stent den 26 januari 1995 med motiveringen att han klarade av att
fysiskt skota sin hygien och paklddning om han var motiverad till
detta. Socialnimnden ansag, att han kunde ita sjalv om han fick
hjdlp med tillredning av maten. Lénsritten ansag att J kunde sko-
ta sin hygien, paklidning och intagande av maltider endast om
nagon person hjilper honom dagligen med motivationen. Hans
behov kunde inte tillgodoses pa annat sitt. J behovde darfor per-
sonlig assistent. Lénsritten gjorde saledes inte nagon skillnad
mellan behov av motivation och praktisk hjilp for att tillgodose
de grundliggande behoven. Socialndmnden dverklagade beslutet.
Kammarritten ansag att J kunde motiveras till att klara sina
grundlidggande behov och att hans behov av motivation och upp-
muntran inte kunde hinforas till sadant klart och omfattande
hjdlpbehov som krivs for ritt till personlig assistans enligt LSS.

Den centrala fragan for Regeringsrittens provning handlade om
J:s behov var sddana grundldggande behov som anges i LSS. Nar
Regeringsritten avgjorde malet i juni 1997 hade den fordndrade
lydelsen i lagen tritt i kraft. Regeringsritten begérde in yttranden
av Riksforsidkringsverket och Socialstyrelsen. Dessa myndighe-
ter, som dr centrala aktorer i uppbyggandet av rittsliga normer,
ansag att J inte var berittigad till personlig assistans. J:s mor hade
1 oktober 1996 inkommit med en skrivelse till domstolen i vilken
hon uppgav att sonens psykiska handikapp med en bestaende
hjarnskada hade blivit ett allt stérre hinder i hans dagliga livsfo-
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ring. Hon uppgav vidare att for att J skulle kunna behalla ett eget
boende behdvde han daglig hjidlp med bl.a. hygienen, kosten och
att halla dygnsrytmen samt att fa ta viss del i samhdllslivet. I do-
men fran Regeringsritten fastslogs att ritt till personlig assistans,
enligt 9 a § LSS, innebér att den funktionshindrade behover hjélp
med sina grundldggande behov. Vidare angavs: ”Utredningen i
malet ger — dven med beaktande av innehallet i skrivelsen den 12
oktober — vid handen att J sjdlv kan tillgodose sina grundldggande
behov och att den hjidlp som behdvs i sammanhanget avser att
aktivera honom” (RA 1997 ref.28).

Eftersom J ansags ha behov av daglig hjdlp med motivation och
aktiveringsinsatser for att &ta, kld sig och skota sin hygien, fore-
lag enligt Regeringsritten inte ritt till personlig assistans enligt
LSS. Hans behov ansags vara av ett annat slag dn vad som forut-
sattes i den nimnda bestimmelsen. Regeringsritten avslog hans
overklagande.

Riksdagen hade inte bifallit regeringens forslag att personlig assi-
stans endast skulle vara forbehallen hjdlp av praktisk karaktér
(RiR 2004:7). Utskottet hade ocksa strukit den av regeringen fo-
reslagna begriansningen att personlig assistans endast skall utga
till personer med behov av praktisk hjilp (Bengtsson 2005b).
Andringen av lagstiftningen rorande rittigheten personlig assi-
stans skulle sdledes inte innebdra att psykiskt funktionshindrade
uteslots fran ritt till personlig assistans.

Av domen fran Regeringsriitten framgick att J behovde hjéilp med
att tillgodose flera behov av den art som definierades som grund-
laggande behov enligt lagen. Regeringsritten ansag dock att J
sjélv kunde tillgodose sina grundldggande behov och att de behov
han hade, bl.a. att bli motiverad, inte utgjorde grundldggande be-
hov i lagens mening. Detta synsitt Overensstimde med tidigare
tillimpning i kammarritterna. Andringen i lagstiftningen, d.v.s.
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definitionen av personlig assistans, foranledde saledes ingen ny
tolkning av lagen fran Regeringsriittens sida. Det framstar istéllet
som att Regeringsritten anslot sig till den norm som foresprakats
av regeringen i propositionen (1995/96:146), vilken innebar att
endast behov av praktisk hjdlp med de grundldggande behoven
skulle ge ritt till assistans. Normen innebar ocksa att behov av
endast motivations- och aktiveringsinsatser inte gav ritt till per-
sonlig assistans. Av propositionen framkom en tydlig uppfattning
om vilka personer som skulle ges ritt till personlig assistans och
vilka behov som dessa skulle ha. Det var personer med fysiska
funktionshinder med behov av praktisk hjilp. Saledes skulle per-
soner med psykiska funktionshinder inte ha ritt till personlig as-
sistans. Socialutskottets mening var inte lika klar utan framstod
som otydlig. Andringen i lagstiftningen antogs med utgéngspunkt
fran socialutskottets forslag, som innebar att dven personer med
psykiska funktionshinder skulle kunna ges personlig assistans.
Regeringsritten gjorde dock en tolkning av lagen i réttsfallet (RA
1997 ref.28.) som innebar att personer med psykiska funktions-
hinder kunde uteslutas fran rittigheten. Detta kan forstas som en
norm om att det dr endast dr behov av praktisk hjdlp med att till-
godose de grundliggande behoven som giller for ritt till person-
lig assistans. Om personer med funktionshinder inte anses ha des-
sa behov av praktisk hjilp ges de alltsa farre mojligheter till del-
aktighet i samhdllet.

Personlig assistans i fordndring

Under 1996 gjordes ytterligare lagéindringar, av frimst avgréinsa-
de karaktdr, som framgick i LASS. Dessa innebar inskrdnkningar
1 rittigheten personlig assistans. I 4 § LASS stadgades att statlig
assistanserséttning som huvudregel inte utgar for tid i kommunala
verksamheter sasom barnomsorg, skola eller daglig verksamhet.
Undantag kunde goras vid sirskilda skil. Anvindningen av per-
sonlig assistans skulle begrinsas och inte anvidndas i samman-
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hang dir andra huvudmén (kommunala) kunde ansvara for att den
enskildes behov av stod tillgodosags. Lagstiftaren ville tydliggora
en rattsnorm som innebar att kommunen istillet for staten skulle
bira kostnaden.

Det visade sig att ungefir en tredjedel av dem som hade assi-
stansersittning helt forlorade denna ritt da det var vanligt att ater-
staende timmar hamnade under 20-timmarsgransen nir behovet i
kommunala verksamheter ridknades bort. En tredjedel forlorade
assistanstimmar i kommunala verksamheter utan att helt férlora
ritten till assistansersittning. Den resterande tredjedelen beholl
oforandrat tidigare beviljad assistansersittning i kommunala
verksamheter med hénsyn till “sédrskilda skal”. Oftast var skilet
att den funktionshindrade hade behov av hjilp for att kunna
kommunicera med andra. Underlaget var for litet for att kunna
dra generella slutsatser (Socialstyrelsen 1997). Socialstyrelsens
utvirdering visade dock att den nya rittsnormen som inforts i
lagen hade fatt genomslag i tillimpningen. Den tidigare normen
om ett brett stod till ménniskor med omfattande funktionshinder i
olika aldrar och i olika situationer, som hade definierats av frimst
handikapprorelsen, genomgick en pataglig inskrankning och rit-
ten till personlig assistans tolkades mera restriktivt av statens
representanter.

Inférandet av en definition av personlig assistans innebar saledes
forbattrade forutsittningar for en mer enhetlig tillimpning i lan-
det. Socialstyrelsen (1997) ansag dock énda att det fortfarande
fanns utrymme for olika tolkningar av hur de grundldggande be-
hoven skulle bedomas och tidsberéknas i enskilda fall.

Socialstyrelsens strivan efter enhetlig rittstillimpning kan tolkas
utifran de ideal som utmirker den klassiska rittsstaten med prin-
ciper som objektivitet, forutsebarhet och kontrollerbarhet. Genom
att dessa principer tillimpas kan enhetlig réttstillimpning uppnas.
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Det kan antas vara till fordel for den enskilde att en rittighet ir
tydligt preciserad i forhallande till det réttsstatliga idealet om for-
utsebarhet. Enskilda skall kunna forutse vad de har rétt till enligt
lagen. Men om en rittighet blir "alltfér” preciserad, som rittighe-
ten personlig assistans blev efter de lagéndringar som 4dgde rum,
kan den komma pa kollisionskurs med andra intentioner som
ocksa ligger till grund for rittighetslagstiftningen. Flera formule-
ringar som framgick i propositionen (1992/93:159), t.ex. att
méinniskor dr olika”, att forhallanden och O6nskemal #r olika i
olika familjer” och “att personlig assistans skall ges i situationer
av personlig karaktir”, tyder pa att utformningen av rittigheten
baserades pa att den individuella livssituationen ocksa skulle be-
aktas och att denna kan se olika ut for olika méanniskor. I forhal-
lande till intentionen om att hdnsyn skall tas till individuella si-
tuationer framtrider kravet pa enhetlighet som problematiskt. En
enhetlig tillimpning innebir att man vid bedomningen av ritt till
personlig assistans endast skall beakta en definition av vad rittig-
heten innebdr. Det “individuella” blir ddrmed underordnat det
generella.

Annu en lagindring i syfte att minska de statliga kostnaderna for
stodformen personlig assistans tridde i kraft i november 1997
(prop.1996/97:146). Ar 1997 uppgick den statliga assistansersétt-
ningen till 4 300 miljoner kronor (Bengtsson 2005b). Andringen
innebar att kommunerna fick betalningsansvar for de forsta 20
assistanstimmarna per vecka oavsett hur manga ytterligare assi-
stanstimmar en person behodvde for att tillgodose sina grund-
laggande behov (19 § LASS). De timmar som Overstiger de forsta
20 skall betalas av staten genom Forsidkringskassan. Denna be-
stimmelse Overensstimde med Handikapputredningens forslag i
huvudbetinkandet. Efter denna dndring omfattade kommunens
ansvar, liksom tidigare, att savil faktiskt tillhandhalla assistansen
som att finansiera denna i de situationer da statlig assistanserstt-
ning inte utgar, men dir det #nda finns behov av assistans.
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Bengtsson (a.a.) betonar att lagiindringen handlade om ett incita-
ment for att minska verviltringen av kostnader fran kommuner-
na till staten. Kommunerna fick sdledes kostnader dven i de fall
dédr en person behdvde assistans mer dn 20 timmar per vecka. I
och med denna lagéindring blev kommunerna inte ldngre gynnade
pa samma sitt som det hade varit inledningsvis, eftersom de da
kunde gora bedomningar i enskilda fall som innebar att staten tog
ett storre kostnadsansvar for personlig assistans.

Under 2001 skedde ett sd kallat trendbrott i den utveckling som
framst karaktiriserats av inskridnkningar i rittigheten. Rétten till
personlig assistans och assistansersittning gillde tidigare inte for
personer som fyllt 65 ar. I januari 2001 dndrades denna bestim-
melse sa att personer kan fortsitta att uppbira assistansersittning
dven efter de fyllt 65 ar (9 b § LSS). I den nya bestimmelsen
finns dock en reservation for att fa behalla assistansen, som inne-
bir att ansdokan om assistans skall vara inldmnad fore 65-
arsdagen. Denna fordndring av lagstiftningen kallar Bengtsson
(2005b) for en 6kad ambitionsniva. Kanske kan den bist forstas i
ljuset av de intensiva fordndringarna inom det svenska socialfor-
sdkringssystemet, som frimst innebar nedskéirningar under 1990-
talet. Johansson (2001) menar dock att atstramningarna ocksa
tedde sig som tillfdlliga. I takt med att konjunkturen forbéttrades
hojdes bl.a. flera ersdttningsnivaer inom socialforsikringen under
slutet av forra seklet. Pa assistansomradet framtridde fordndring-
arna pa sa vis att dldre personer fick mojlighet att behalla den
assistans som de blivit beviljade innan 65 arsdagen.

Normerna om rittigheten personlig assistans &r foridnderliga och
de har flera ganger fordndrats mot bakgrund av samhéllsutveck-
lingen. I skrivande stund pagar en statlig 6versyn av LSS fram till
augusti 2008. Det dr dirfor ovisst hur personlig assistans kommer
att se att ut i framtiden och vilka ytterligare férdndringar som kan
komma att ske.
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Den nya rittsnormen om grundldggande behov

I RA 1997 ref. 23 behandlades tvé situationer dir barns behov av
personlig assistans, enligt LASS provades under dels tid da barnet
vistas i hemmet (I), dels da barnet deltar i barnomsorg (II).
Gemensamt for de bada fallen &r att den rittsliga provningen ror-
de omfattningen av behov av personlig assistans med utgangs-
punkt fran grundliggande behov och vad som skulle avriknas
fran dessa. Fallen belyser den formaliserade avgrinsningen av
rittigheten som miits i antal timmar.

Fall 1

Det forsta fallet handlar om en pojke N, fodd 1984. N beskrevs
som gravt utvecklingsstord och han led ocksa av epilepsi. Av
domen framkommer att han behévde hjidlp med hygien, toalettbe-
styr samt av- och paklddning. Darutover hade han behov av stéin-
dig tillsyn under den tid han var vaken. Under vardagarna vista-
des han i skolan och pa fritidshem och sju dagar per manad bodde
han pa korttidshem. Boende pa korttidshem ingar som en insats
enligt LSS - korttidsvistelse utanfér det egna hemmet. Denna
insats innebir att en person med funktionshinder tillfalligt under
en kortare eller ldngre tid vistas pa ett korttidshem, hos en familj
eller deltar i en ldgerverksamhet. Syftet med korttidsvistelsen dr
att tillgodose den enskildes behov av miljoombyte och rekreation
samt ge mojlighet till personlig utveckling. Insatsen innebir ock-
sa att anhoriga far avlosning och utrymme for avkoppling. Kort-
tidsvistelse kan erbjudas bade som en regelbunden insats och som
en tempordr 16sning vid akuta situationer. Insatsen ska vara till-
ginglig savil dagtid, som under kvillar, nitter och helger (prop.
1992/93:159). Under en hel manad pa sommaren och under alla
lovdagar vistades N i fordldrahemmet. Forédldrarna uppbar sedan
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mars 1990 helt vardbidrag, en statlig ekonomisk ersittning, for
varden av honom. I februari 1994 ansokte N om assistansersitt-
ning. Forsdkringskassan avslog hans ansokan med motiveringen
att han visserligen beddmdes ha ett stort och omfattande hjilp-
och tillsynsbehov, men han ansdgs inte vara sa vardkrivande som
avsags i 3 § LASS. Detta innebar att hans behov av assistans for
sina grundlidggande behov inte uppgick till i genomsnitt mer dn
20 timmar i veckan.

Lénsritten ansag att han hade ritt till assistansersittning da ut-
redningen visade att han behovde dels hjdlp med flertalet aktivite-
ter som ingick i begreppet allmiin daglig livsféring, dels tillsyn
under dagtid for att forhindra att han skadade sig sjélv, andra barn
och inventarier. Han behdvde dven viss tillsyn pa nitterna. Det
ansags klarlagt att N hade behov av personlig assistans som vida
overskred vad fordldraansvaret omfattade. Det exakta hjéalpbeho-
vet kunde inte faststillas, men ldnsritten fann att det atminstone
oversteg i genomsnitt 20 timmar per vecka och alade forsdkrings-
kassan att utreda det exakta antalet timmar for vilka ersittning
skulle utga. Riksforsdkringsverket overklagade lansrittens dom
till kammarritten som avslog 6verklagandet. Verket fullfoljde sin
talan till Regeringsritten.

Regeringsritten framholl att utredningen visade att N pa grund av
stora och varaktiga funktionshinder hade behov av praktiskt hjélp
i den dagliga livsforingen med sadant som kunde hénforas till vad
som i lagen avsags med grundliggande behov. N:s behov av
standig tillsyn och beroende av aktiv tillsyn framholls ocksé. Re-
geringsritten pekade exempelvis pa att hans foréldrar ofta maste
ingripa for att hindra att han forstorde inredning eller foremal i
sin omgivning eller skadade sig sjélv eller andra.

En sadan aktiv tillsyn forutsitter enligt Regeringsrittens me-
ning — bl.a. med hénsyn till N:s svarigheter att kommunicera -
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ingaende kunskaper om honom vilka faller inom ramen for
hans grundldggande behov.”(RA 1997 ref.23, I).

Dirfor skulle ocksa hinsyn tas till tidsatgangen for denna tillsyn
vid bedomningen av om ritt till personlig assistans forelag. I det-
ta sammanhang tillimpades siledes den nya bestimmelsen som
hade inforts i lagen ar 1996 och som innebar att de grundlaggan-
de behoven hade definierats. Till N:s grundliggande behov horde
att han behovde hjidlp av nagon person med ingaende kunskaper
om honom for att bl.a. kunna kommunicera.

Regeringsritten konstaterade for det forsta att det vid bedom-
ningen skulle bortses fran den tid som N vardas pa en institution
som tillhor staten, en kommun eller ett landsting samt fran tid da
han vistas i eller deltar i barnomsorg eller skola. For det andra
skulle hinsyn tas till vad som normalt kan anses falla inom ramen
for det fordldraansvar som avilar alla vardnadshavare med hidnsyn
till barnets alder, utveckling och omsténdigheter i dvrigt. I detta
avseende hinvisade Regeringsritten till riksdagsbehandlingen av
forslagen till dndringar i LSS och LASS som tridde i kraft 1996.
Hirvid framgar att det normala fordldraansvaret skall beaktas
med utgangspunkt fran att det endast dr hjdlpbehov som gar ut-
over vad som dr normalt for ett barn i ifragavarande alder som
skall laggas till grund fér bedomningen av behovet av personlig
assistans. Regeringsritten ansag, att for ett friskt barn i N:s alder
(han var 12 ar nédr avgorandet skedde) dr behovet av hjidlp med de
grundlidggande behoven av begrinsad omfattning. Det gick darfor
inte att med hédnvisning till fordldraansvaret bortse fran nagon
nimnvird del av den tid som krivdes for att tillgodose N:s grund-
liggande behov. De behov som N hade ansags inte kunna tillgo-
doses genom vad som bedomdes som normalt foridldraansvar.
Avslutningsvis anforde Regeringsritten att det forhallande att N:s
vardnadshavare tidigare hade uppburit helt vardbidrag for honom
inte skulle paverka bedomningen av hans ritt till erséttning for
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personlig assistans enligt LASS. Regeringsritten bedomde att den
tid under vilken N behovde personlig assistans for sina grund-
laggande behov Oversteg i genomsnitt 20 timmar per vecka. Han
hade dédrmed ritt till assistansersittning enligt LASS. Regerings-
ritten faststillde kammarrittens domslut. Regeringsriitten ansag
att N hade behov av assistans for sina grundlidggande behov i
hemmet i sadan omfattning att assistansersittning skulle utga.

I samband med lagédndringen 1996, da begreppet grundliggande
behov preciserades i lagen, skedde en avgridnsning mot behov
som inte ansags vara grundliggande. Samtidigt ledde dndringen
till en utokning av andra behov som ocksa skulle anses vara
grundldggande behov i forhallande till den ursprungliga skriv-
ningen. Denna utokning innebar att behov som kriavde ingaende
kunskaper om den enskilde ocksa skulle anses utgora grund-
liggande behov. I domen ovan tillimpades denna utokning da det
framgar av domen att aktiv tillsyn ansags utgora ett behov om
skulle medriknas i grundliggande behov. Regeringsritten ansag
att N:s behov av aktiv tillsyn fordrade hjilp av nagon som hade
ingaende kunskaper om honom, bl.a. med hinsyn till hans svarig-
heter att kommunicera. Rédttsnormen om vad som skall anses vara
grundldggande behov inkluderade dirmed dven behov av aktiv
tillsyn.

Fall 2

Det andra fallet rérde en flicka, M, fodd 1990. Provningen i Re-
geringsritten dgde rum 1997. Aven i detta fall var frigan om be-
hov av assistans for de grundldggande behoven central samt hur
omfattande dessa ansags vara. I detta fall ansag forsdkringskassan
att en stor del av M:s grundlidggande behov var tillgodosedda
inom ramen for den barnomsorgsverksamhet som hon deltog i.
Av domen framkommer att M led av spastisk diplegi, krampartad
forlamning, och hade en CP-skada. Hon anviinde rullstol och var
beroende av hjilp vid toalettbesok, av- och paklddning, vissa for-
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flyttningar och &dven i inldrningssituationer. Ett tre fjardedels
vardbidrag utgick sedan oktober 1993 for varden av henne. M
vistades pa daghem under 37, 5 timmar per vecka och pa avlast-
ningshem en helg per manad. En person anstilld pd daghemmet
gav henne stod under vistelsen diar. Hon ansokte om assistanser-
sittning for 40 timmar per vecka. Forsdkringskassan avslog hen-
nes ansokan den 22 april 1994 med motiveringen att M:s om-
vardnadsbehov, utdver vad som ansags tickt av sedvanligt forild-
raansvar, vardbidrag, barnomsorg och avlastningshem, inte var av
den storlek som krédvdes for ritt till assistansersittning. M Over-
klagade Forsakringskassans beslut. Linsritten ansag bl.a. att be-
hovet av personlig assistans oversteg 20 timmar per vecka och
upphdvde det overklagade beslutet och aterlimnade malet till
forsidkringskassan for erforderlig handldaggning. Riksforsidkrings-
verket overklagade beslutet. Kammarritten avslog 6verklagandet
och riksforsikringsverket fullféljde sin talan.

Regeringsritten konstaterade att det var ostridigt att M hade sa-
dana funktionshinder att hon omfattades av LSS.

Av 3 § LASS foljer ddarmed att hon hade ritt att for sin dagliga
livsforing fa assistansersittning forutsatt att hon hade behov av
personlig assistans for sina grundliggande behov under i ge-
nomsnitt mer dn 20 timmar i veckan.(RA 1997 ref.23 1I).

Inneboérden i begreppen personlig assistans och grundlidggande
behov diskuterades med hénvisning till 9 a § forsta stycket LSS.
Regeringsritten hianvisade ocksa till 4 § LASS, enligt vilken assi-
stansersittning lamnas for tid da den funktionshindrade deltar i
bl.a. barnomsorg endast om det finns sdrskilda skidl. Domstolen
konstaterade att M av underinstanserna hade tillerkénts assistans-
ersittning for begirda 40 timmar i veckan. Av dessa hade drygt
30 timmar hénforts till tid da hon deltar i barnomsorgsverksam-
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het. Regeringsritten papekade att det av 4 § LASS foljer att en
forutsittning for att M skall vara berittigad till assistanserséttning
ar att det i hennes fall foreligger sérskilda skél att lata sadan tid
inga i timberdkningen enligt 3 § samma lag.

Avslutningsvis konstaterades det i domen att det normala &r att
det funktionshindrade barnet under tid barnet deltar i barnom-
sorgsverksamhet skall anses fa sina grundliggande behov tillgo-
dosedda inom denna verksamhet. Omsténdigheterna i det aktuella
malet ansags inte vara sadana att huvudregeln borde frangas.
Riksforsdkringsverkets Overklagande skulle dérfor bifallas. Re-
geringsritten upphidvde kammarrittens beslut om assistansersétt-
ning och faststillde forsdkringskassans beslut.

Regeringsrittens dom visar att domstolen beslutade i enlighet
med den inskrankning av stodet som lagstiftaren velat astadkom-
ma genom lagidndringarna. Domstolen tillimpade lydelsen i 4 §
LASS och ansag inte att det fanns nagot skil for att géra undan-
tag. M:s behov av hjdlp med sina grundliggande behov bedéomdes
inte vara sa omfattande att de uppgick till 6ver 20 timmar. Dar-
med tillimpades ocksa den mera restriktiva bedomningen av hur
grundldggande behov skulle beriknas som lagidndringen fran ar
1996 avsag att medverka till. Den rittsliga norm som framgick av
Regeringsrittens dom innebar, att det som anses normalt dr att
barn som deltar i barnomsorgsverksamhet far sina grundliggande
behov tillgodosedda inom denna verksamhet.

I ett annat fall, RA 2000 ref. 11, tillimpade Regeringsritten be-
stimmelsen i 9 a § LSS, som medger att sirskilda svarigheter att
kommunicera kan innebidra behov av tillgang till person med in-
gaende kunskaper om den funktionshindrade. Detta behov betrak-
tades saledes som ett grundliggande behov och kan dirfor anses
utgdra en riattsnorm som kan innebdra ritt till personlig assistans.
Dessa rittsfall visar saledes att den nya réttsnormen om grund-
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ldggande behov innebir att behov av aktiv tillsyn utgdr ett grund-
liggande behov. Rittsfallen visar ocksa att sdrskilda svarigheter
att kommunicera kan innebira behov av tillgang till en person
med ingdende kunskaper om den funktionshindrade. Enligt den
nya rdttsnormen utgor saledes ocksa detta grundliggande behov.

De nya normerna

Fordndringar i ekonomi, ideologi och sociala forhallanden i sam-
hillet inverkade pa framvixten av rittighetslagstiftningen. Ram-
lagstiftning, decentralisering, malstyrning, marknadsinflytande
och ekonomisk atstramning hade under 1980-talet skapat stora
skillnader i livsvillkor mellan personer med omfattande funk-
tionshinder och andra medborgare. Dessa forhallanden paverkade
hur ritten utformades. Olika samhillsférhallanden gav upphov till
att en sérskild réttighetslagstiftning skapades. I utredningsarbetet
och nir rittighetslagstiftningen inférdes fanns en tydlig strivan
om att enskildas rittigheter skulle vara generdst tilltagna och tyd-
ligt bestimda. De handikappolitiska ambitionerna var hogt still-
da. Genom foridndringarna i lagstiftningen tydliggors hur de ur-
sprungliga ambitionerna rorande réttigheten personlig assistans
forskjutits. Flera lagindringar med inskridnkande syfte infordes
och kretsen av rittighetsbirare reducerades. Det uttalade syftet
med lagstiftningen var att ménniskor med omfattande funktions-
hinder skulle kunna leva som andra. Personlig assistans skulle
bidra till att realisera handikappolitiska principer om bl.a., sjidlv-
bestimmande, inflytande och delaktighet. Dessa mgjligheter
minskade i och med inskriankningarna i lagen. Nir lagen antogs
fanns ingen tydlig norm om vilka personer som skulle erhalla
rattigheten och inte heller om hur langt rittigheten skulle fa
stricka sig. Lagen antogs i efterdyningarna av en ekonomisk kris
och rittigheten ansags snabbt bli kostsam. Att lagen dndrades sa
snart efter att den inforts kan tolkas som att syftet med den var ett
uttryck for ideala snarare dn reala mal.
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Utformningen personlig assistans ansags av centrala myndigheter
vara komplex och innebira tillimpningsproblem. Assistansbru-
karnas ritt till inflytande och valfrihet, t.ex. mgjligheten att vilja
anhoriga som personliga assistenter, medforde bl.a. arbetsrittsliga
problem (Socialstyrelsen 1995). Kostnaderna for personlig assi-
stans Okade pa ett sitt som oroade myndigheter och politiker,
vilket bl.a. ansags av myndigheter medfora svarigheter med att
avgrinsa vilka personer som skulle inga i den nya personkrets-
gruppen. Den ursprungliga utformningen av réttigheten personlig
assistans kom att innebéra att det ansags nddvéndig att infora nya
rittsnormer. I denna utveckling blev bl.a. fragan om hur rittighe-
ten personlig assistans skulle definieras central. Normen om
funktionshindrades delaktighet i samhillet blev alltsd istillet en
fraga om myndigheternas inflytande Gver rittigheten nir kostna-
derna for personlig assistans borjade stiga.

Ett sitt att forsta dndringarna r att se pa dem utifran ett normper-
spektiv, d.v.s. att man antar att samhillets normer paverkar rit-
tens utveckling (Hydén 2002, Mathiesen 2005). Detta innebir att
nédr normer generellt dndras i samhillet sker dven en dndring av
riattsnormerna. Man kan med en sadan utgangspunkt siga att de
generella normerna om t.ex. inflytande och delaktighet, som
priaglade utformningen av rittighetsregleringen, tringdes ut av
andra normer. Det var bl.a. ekonomiska normer om en omférdel-
ning av vilfirden och behov av effektivitet, besparingar och at-
stramningar i offentliga utgifter. En 6kning av den statliga assi-
stansersittningen passade inte ihop med de allminna besparingar
som gjordes inom socialforsékringssystemet under 1990-talet. De
lagindringar som #dgde rum efter att personlig assistans hade in-
forts 1994 syftade till att inskrinka rittigheten for brukarna ge-
nom att minska kretsen av assistansberittigade. Min rittsfalls-
genomgang fran Regeringsritten visar dock att de nya inskrin-
kande rittsnormerna inte fullt ut fick det genomslag som lagstif-
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taren efterstrivade med lagiindringarna. Normen om vad som
ansags utgora grundlidggande behov utvidgades genom att behov
av bl.a. tillsyn kom att bedomas som ett grundldggande behov.

Preciseringen av personlig assistans i forhallande till de grund-
ldggande behoven tydliggjorde en norm om att behov av motiva-
tion och aktivering for att tillgodose de grundliggande behoven
inte gav ritt till personlig assistans. Det &r svart att forsta skillna-
den mellan behov av hjidlp som ansags uppkomma pa grund av
fysiska funktionshinder och behov som uppstar pa grund av psy-
kiska funktionsnedsittningar. En person kan t.ex. inte ita, kld pa
och av sig eller skota sin hygien pa grund av sina fysiska funk-
tionshinder och en annan person kan inte gora detsamma pa
grund av sina psykiska funktionshinder. Bada behover, oavsett
funktionshindret, hjidlp med sina grundliggande behov dven om
den hjdlp som behdvs kan vara olika utformad. Genom att ritts-
normen om grundldggande behov faststilldes att psykiskt funk-
tionshindrade exkluderades fran personlig assistans.

I detta kapitel har jag foljt de fordndringar av lagstiftningen om
personlig assistans som dgde rum fran mitten 1990-talet fram till
borjan av 2000-talet. En av de mest centrala dndringarna i lagen
var réittsnomen om grundldggande behov som innebar att person-
lig assistans preciserades i lagen. I nista kapitel kommer utform-
ningen och fordndringen av personlig assistans att behandlas i
forhallande till de centrala handikappolitiska mal och principer
som réttighetslagstiftningen baseras pa.
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Kapitel 9

Raitt att leva som andra

I kapitel fem till atta i denna avhandling stod skapandet, utform-
ningen och fordndringen av rittighetsregleringen frimst med av-
seende pa personlig assistans i centrum. I detta kapitel skall ut-
formningen av personlig assistans behandlas i relation till centrala
handikappolitiska mal och begrepp. Syftet med kapitlet &r att visa
vad rittigheten personlig assistans bestar av, d.v.s. innehallet i
rittigheten med utgangspunkt bade fran reformniva och fran den
rdttsliga utformningen. Jag avser ocksa att visa vilken syn pa in-
dividen som framtrider fraimst pa reformniva, men ocksa i prakti-
ken. Den befintliga forskningen om personlig assistans har inte
tidigare behandlat dessa olika perspektiv tillsammans. Kapitlet
baseras pa material fran Dokumentstudien, primdrmaterial samt
aktuell forskning om personlig assistans.

Utformningen av personlig assistans hor ndra samman med han-
dikappolitiska begrepp som tillgénglighet”, full delaktighet och
jamlikhet” och “sjdlvbestimmande”. Dessa begrepp karaktirise-
rar tillsammans med begrepp som “alla ménniskors lika vérde”
och “ett samhille for alla” den handikappolitik som vixte fram
under 1990-talet (Lindqvist 2007). Karaktiristiskt dr ocksa det
overgripande handikappolitiska malet att “leva som andra”. Detta
mal utgar fran en idé om att ménniskor utan eller med mindre
omfattande funktionshinder ges mojlighet till exempelvis infly-
tande och att utdva sjidlvbestimmande. Att ’leva som andra” in-
nebir saledes att detta skall gilla ocksa for mianniskor med stora
funktionshinder. Bengtsson (2005b) bendmner flera av de ovan
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nimnda begreppen som normativa begrepp. Begreppen anger
normer som ir politiskt dnskvirda och som efterstrivas. Begrep-
pen dr centrala i svensk vilfardspolitik dédr avsikten dr att social-
lagstiftning och socialforsikringar skall stodja den enskilde da
vare sig marknaden eller det civila samhillets institutioner tar
ansvar. Flera av de ovan nimnda begreppen slogs fast av Handi-
kapputredningen som viktiga etiska grundpelare for det handi-
kappolitiska arbetet. Ndrmare bestimt framholls begreppen sjilv-
bestimmande, inflytande, tillgénglighet, delaktighet, kontinuitet
samt helhetssyn som centrala principer for handikappolitiken. I
huvudbetinkandet (SOU 1991:46) understrok kommittén att de
ville medverka till en fornyelse av principerna genom att tillimpa
dessa som kvalitetskrav pa insatser for médnniskor med omfattan-
de funktionshinder. Begreppen skulle saledes innebédra nagot an-
nat dn endast allmdnna malsittningar for den verksamhet som
reglerades i lagen. Enligt Astrom (2005a) ir begreppen direkt
kopplade till en beskrivning av innehallet i de rittigheter som
konstitueras i LSS. Av 7 § LSS framgar att insatserna i lagen
skall tillgodose goda levnadsvillkor. Enligt specialmotiveringen
till propositionen (1992/93:159 s.172) skall begreppet ”goda lev-
nadsvillkor” forstas som att insatserna skall uppna en viss kvali-
tetsniva. De allmédnna krav som stills pa insatserna enligt lagen,
anger saledes en kvalitetsniva pa insatserna som innebir att den
enskilde skall tillforsdkras goda levnadsvillkor.

Hollander (1995) menar, att beddmningen av ritt till insatser skall
ske individuellt, men utifran generella normer. Dessa normer an-
ger bl.a. att insatserna skall vara varaktiga och samordnade. Detta
innebdr att den enskilde maste kunna lita pa att insatser ges sa
linge behov finns. Kontinuiteten skall garanteras. Hollander
(ibid) betonar, att syftet med de kvalitativa kraven, enligt LSS, ir
att minniskor med omfattande funktionshinder skall kunna bo
sjalvstindigt, arbeta som andra och leva i gemenskap med andra
manniskor i samhéllet. Vid behovsbedomning maste de behov av
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extrainsatser som handikappet kan medfora beaktas och en jaimfo-
relse skall géras med minniskor utan funktionshinder.

Lindqvist (2007) menar, att det réttighetsperspektiv som lag till
grund for LSS och LASS kom att ersitta det tal om normalisering
och integrering som tidigare varit utmirkande for handikappoliti-
ken. Enligt Lindqvist (ibid) har personlig assistans ofta fatt sym-
bolisera den fornyade inriktning som socialpolitiken antagit ge-
nom en fokusering pa medborgar- och rittighetsperspektivet. Rét-
tighetsperspektivet indikerade en ny syn pa individen med funk-
tionshinder som innebar att personer med funktionshinder &r
medborgare som andra och har samma rittigheter som dem
(Gynnerstedt 2004). Gynnerstedt (ibid) talar om personlig assi-
stans som en medborgerlig rittighet.

I lagens forarbeten (prop.1992/93:156, SOU 1991:46) lyftes rit-
ten till personlig assistans fram som en viktig insats for att for-
verkliga de handikappolitiska malen och principerna. Personlig
assistans beskrevs som en rittighet i sig, men ocksa som en rit-
tighet som skulle realisera andra rittigheter for enskilda, nimli-
gen de rittigheter som de handikappolitiska malen och principer-
na ger uttryck for. Dessa kan sédgas utgora grunden for utform-
ningen av rittigheten personlig assistans och innebdr bade att
kunna ”leva som andra”, d.v.s. en betoning av likheten och de
lika villkoren och att ta hinsyn till det individuella, d.v.s. olikhe-
ten hos ménniskor med stora funktionshinder. Dessa bada inten-
tioner kan sigas vara motsédgelsefulla.

De olika tolkningarna av regleringens innebdrd, som angetts
ovan, bildar underlag for min forstaelse av rittighetsutformning-
en. Ménniskor med stora funktionshinder skall leva som andra,
vilket bl.a. innebér att ha samma levnadsvillkor som andra med-
borgare. De skall dock ges individuella rittigheter som ger moj-
lighet att rada 6ver den egna livssituationen (prop.1992/93:156,
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SOU 1991:46). Pa detta vis skall idealet om ett bade sjdlvstandigt
och normalt liv uppnas. Rittighetsperspektivet innefattar saledes
en individualisering genom intentionen om autonomi snarare én
kollektiv tillhorighet och samhillsanpassning. Faststillandet av
de handikappolitiska principerna handlade ytterst om m&jlighe-
terna att stirka medborgarskapet for midnniskor med omfattande
funktionshinder (SOU 1991:46).

Ratten att leva normalt

Genom inforandet av sérskilda rittigheter skulle skillnader 1 livs-
villkor mellan ménniskor med funktionshinder och andra ménni-
skor utjaimnas (Brusén & Hydén 2000). Malen och principerna
bakom lagstiftningen skulle utgora kvalitetskrav for att uppna
goda levnadsvillkor och didrmed ge mojligheter att leva som
andra. Men hur skall den uttalade viljeinriktningen eller normen
“att leva som andra” tolkas? Innebar den nagot annat &n tidigare
handikappolitiska mal som avsag att mianniskor med funktions-
hinder skall kunna leva ett normalt liv i gemenskap med andra
minniskor och som uttrycktes i de handikappideologiska begrep-
pen normalisering och integrering? Vilka slags normer om nor-
malitet framtrader i det dvergripande malet att leva som andra
och 1 de principer som slogs fast i det handikappolitiska arbetet?

Den handikappolitiska principen om normalisering baserades pa
en striavan efter det “normala” for manniskor med funktionshin-
der (Tideman 2000a). Minniskor med funktionshinder skulle
normaliseras enligt dominerande forestdllningar om vad som &r
normalt. De skulle ha ritt till likvérdiga levnadsvillkor som andra
(Tideman 2000b). Levnadsvillkoren for ménniskor med funk-
tionshinder skulle inte avvika frin andra minniskors levnadsvill-
kor. Men for att erhalla stodinsatser som kan ge likvirdiga vill-
kor, for att kunna leva ”normalt” maste man vara avvikande.
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Enligt Tideman (2000a) forekommer i huvudsak tre olika sitt att
se pa normalitet. Ett synsitt utgar fran att normalitet dr det nor-
mala tillstandet, det vanliga eller det genomsnittliga. Ofta kallas
detta for statistisk normalitet och normalitet bedoms exempelvis
utifrain medelvirde och standardavvikelse for en normalférdel-
ningskurva. Ett annat sitt att betrakta normalitet 4r, enligt Tide-
man, att utga fran att normalitet bestdr av de vérderingar om vad
som dr normalt som forekommer i ett samhille vid en viss tid-
punkt. Detta kan ses som en normativ normalitet eller kulturell
normalitet (Sandvin 1992). Ett tredje sitt att se pa normalitet ut-
gar fran en individuell eller medicinsk normalitet och innebér att
en individ dr normal/frisk, d.v.s. inte dr avvikande eller sjuk. Om
nagon dr avvikande fran det normala krévs det, enligt detta syn-
sitt, behandling for att uppna normalitet. Tideman (2000a) beto-
nar att de tre synsitten pa normalisering - statistisk normalitet,
normativ normalitet och individuell eller medicinsk normalitet
har olika foljder for vad arbete med normalisering i praktiken bor
vara och att synsitten ofta blandas ihop.

Normaliseringsarbete inom ramen for statistisk normalitet ankny-
ter till vad som dr genomsnittligt och dr inriktat pa att gora det
mojligt for individer att leva ett vanligt liv, oavsett om de ir sju-
ka, friska eller om de har eller inte har funktionshinder. Tideman
(2000a) namner, att det 1 forsta hand inte dr den enskilde som
skall fordndras. Istéllet dr det levnadsvillkoren, miljén och om-
standigheterna som skall vara sa normala som mgjligt, d.v.s. lik-
virdiga den Ovriga befolkningens villkor. Normaliseringsarbete,
som utgar fran den normativa normaliteten, strivar efter att na det
som betraktas som normalt i betydelsen foredomligt eller 6nsk-
virt 1 det samhdlle eller den tid man befinner sig i. Det tredje syn-
sdttet, individuell/medicinsk normalitet, utgar fran att individen i
nagot avseende dr onormal och genom normaliseringsarbete skall
formas att bli mer normal i sina attribut och sitt beteende. Den
avvikande individen skall forsoka goras normal och det krédver
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insatser i form av behandling, uppfostran, beloning eller straff.
Tideman (ibid) menar att detta kan innebdra att den enskilde
“onormale” skall inse att den dr annorlunda och trénas i att bli
“normal”. Normalitetsstrivan tar sig uttryck i sirskilda behand-
lingsprogram, habiliterande eller rehabiliterande insatser, vilka
har som mal att gora de avvikande mer normala. Denna typ av
normaliseringsprocess kan, som Ostnids (2007) papekar, i viss
utstrickning jdmstédllas med integreringsprocessen, d.v.s. den
process som syftar till att gora individen delaktig i en storre en-
het.

Inom handikappolitiken brukar principen om integrering anvén-
das tillsammans med normaliseringsprincipen. Integreringsprin-
cipen innebar inledningsvis att personer med utvecklingsstorning
skall kunna leva bland andra ménniskor i samhéllet och den fram-
stilldes bade som ett medel att na normalisering och som ett mal i
sig (Tideman 2000a). Normaliseringsprincipen formulerades av
dansken Niels Erik Bank-Mikkelsen och svensken Bengt Nirje
under slutet av 1950-talet och 1 borjan av 1960-talet. Principen
anvidndes inledningsvis for att reformera institutionerna for per-
soner med utvecklingsstorning (Tideman a.a.). Den kom senare
att omfatta dven andra handikappgrupper (Lindqvist 2007). Nor-
maliseringsprincipen innebér att midnniskor med funktionshinder
skulle ha tillgang till samma vardagsmonster som Gvriga ménni-
skor i samhdllet och fa uppleva livsvillkor som ansags som goda.
Med detta menades att funktionshindrade skulle fa uppleva en
“normal” dags-, vecko- och arsrytm, en “normal” livscykel med
utbildning, arbete och ekonomisk forsorjning. Normaliserings-
principen innefattade ocksa sjdlvbestimmande pa flera omraden
(Nirje 1970). Principen skulle ocksa fungera som en 6vergripande
princip for utformningen av den framtida omsorgen for funk-
tionshindrade Lindqvist (a.a.). Soder (1992) pekar pa att princi-
pen om normalisering ursprungligen vixte fram mer som en kri-
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tik av den omsorg som fanns pa institutionerna @n som ett forsok
att visa vilken omsorg man istillet ville ha.

De bada principerna om normalisering och integrering ger uttryck
for att det dr “normalt” att leva tillsammans med andra i samhil-
let. Det dr inte normalt att personer med funktionshinder lever pa
sdrskilda institutioner avskilda fran samhéllet i Gvrigt.

Normala levnadsvillkor

Enligt Lindqvist (2007) konkretiserades principerna om normali-
sering och integrering under 1960- och 1970-talen bl.a. genom
utbyggandet av firdtjinsten och inforandet av statligt bostadsan-
passningsbidrag. Fler personer med funktionshinder kunde dér-
med bo 1 egna lidgenheter. Ytterligare exempel dr den boendeser-
vice som anordnades i vissa kommuner och som innebar att 13-
genheter i “vanliga” bostadsomraden anpassades till personer
med funktionshinder och knots till personallokaler med dygnet-
runt bemanning och larm. Boendeservice kan jimforas med ut-
formningen av personlig assistans. Denna tycks stricka sig ldngre
dn ambitionerna med normaliserings- och integreringsprincipen.
Personlig assistans utformades, i enlighet med lagens forarbeten,
sa att den enskilde skulle kunna bo i olika slags boenden, d.v.s.
inte endast anpassade ldgenheter inspringda i “vanliga” bostads-
omraden. Assistansen “knots” ocksa till den enskilde och inte till
en verksamhet som fordelade hjdlpen. Assistansen skulle kunna
anvindas i olika sammanhang, bl.a. i bostaden, pa arbetet och vid
fritidsaktiviteter. Denna utformning anknyter till tankarna bakom
den statistiska normaliteten. Det genomsnittliga eller det vanliga
dr i fokus och individen med funktionshinder skall kunna leva ett
vanligt liv — ett liv som andra. Levnadsvillkoren, miljén och om-
standigheterna skall vara sa normala som mgjligt. Detta innebir
att de dr likvérdiga den 6vriga befolkningens villkor och att indi-
viden med funktionshinder ses som en medborgare som andra.
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Det sociala medborgarskapet

I huvudbeténkandet (SOU 1991:46) slogs fast att det var en hu-
manistisk médnniskosyn som lag till grund for de forslag som pre-
senterades i betinkandena och for den utveckling av sambhillet
som syftade till att forverkliga mal om full delaktighet och jim-
likhet. Detta resonemang anknyter till tanken om ritten att leva
normalt. Kommittén avvisade tanken pa minniskan som ett ob-
jekt eller som ett foremal for atgirder. Vidare framholls i betidn-
kandet att den humanistiska méinniskosynens kérna, respekten for
minniskovirdet, dr att minniskan alltid dr att betrakta som en
person med ett virde i sig. Virdet dr inte delbart eller forhand-
lingsbart och inte knutet till vad en ménniska har eller gér. Denna
syn pa individen sammanfaller med de tankegangar som T.H.
Marshall gav uttryck for i sina resonemang om sociala réttigheter.
Marshall menade bl.a. att tack vare de sociala rittigheternas
framvixt hade alla ménniskor tillerkénts en ritt till en viss status
och vilfird oberoende av den individuella formagan att deltaga i
den kapitalistiska konkurrensen. Genom de sociala rittigheterna
tillforsdkrades medborgare rittigheter som inte var avhingiga
deras position pa marknaden. De erholl ddrmed ett socialt med-
borgarskap (Gynnerstedt 2004).

En handikappolitisk strivan efter att minniskor med funktions-
hinder skall omfattas av ett socialt medborgarskap, inte virderas
utifran prestationer och pa sa vis ha samma forutséttningar som
andra, fanns redan innan Handikapputredningen tillsattes i slutet
av 1980-talet. Pfannenstill (2002) menar att utarbetandet av det
nationella handlingsprogrammet i handikappfragor, "Malet for
handikappolitiken” (SOU 1982:46), var ett viktigt steg i utveck-
lingen mot att férse ménniskor med funktionshinder med ett soci-
alt medborgarskap. Av programmet framgick bl.a. att minniskor
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med funktionshinder har samma ritt som 6vriga medborgare att
fa ta del av vilfirden och leva ett fritt och oberoende liv i trygg-
het och gemenskap. Vidare framholls vikten av att utjamna ra-
dande sociala klyftor och att samhillsekonomiska svingningar
inte far hindra malet att skapa likvérdiga villkor. 1989 ars Handi-
kapputredning fortsatte saledes att bygga pa en redan inslagen
handikappolitisk vdg mot att inkludera ménniskor med omfattan-
de funktionshinder i det sociala medborgarskapet och deras ritt
att leva som andra medborgare.

Bade lik och olik

I forslaget om réttighetsreglering, som lades fram av den borger-
liga regeringen, aterknot socialministern till den humanistiska
ménniskosynen och till malen foér handikappolitiken (prop.
1992/93:159). 1 propositionen framholls bl.a. att ingen ménniska
ar mer vard @n ndgon annan och att en ovillkorlig ritt till respekt
for ménniskovirdet inte fordndras av grad eller art av funktions-
nedsittning. 1 propositionen framtrider minniskor med svara
funktionshinder som individer med rittigheter. Ménniskor med
omfattande funktionshinder framstar hdrutéver som individer som
skall kunna leva ett sa normalt liv som mdojligt. Vad innebir det
da att leva ett normalt liv med utgangspunkt fran propositionen? I
denna diskuterades normalitet bade i forhallande till enskilda in-
divider och till familjer med funktionshindrade barn. Ett normalt
liv for enskilda individer med funktionshinder handlade, enligt
propositionen, om “att mdnniskor med funktionshinder — precis
som andra medborgare — skall ges mojlighet att fa en god utbild-
ning, ha ett forvirvsarbete, ha en trygg och virdig bostad, delta i
olika kultur- och fritidsaktiviteter” (prop.1992/93:159 s.44).

Soder (2003) menar att betoningen pa normalisering och integre-

ring passade vil ihop med “det starka samhillets” ideal om cen-
tral styrning och planering, detaljreglering och social ingenjors-
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konst. Definitionerna av ett normalt liv, som ges i propositionen,
liknar 1 hog grad den definition som uttrycktes via normalise-
ringsprincipen. Pa sa vis innebar den nya definitionen inget nytt i
forhallande till tidigare handikappolitiska mal och strdvanden.
Synen pa normalitet, som framkom i propositionen, kan sdgas
bygga pa tva av de synsitt pa normalitet som beskrevs ovan,
nidmligen den statistiska normaliteten och den normativa eller
kulturella normaliteten. Familjer med barn som har funktionshin-
der skall kunna leva ett vanligt liv. Detta innebér att kunna arbeta,
ha fritidsintressen och viénner. Synsittet anknyter till en normali-
seringstanke som ér inriktad pa att manniskor med omfattande
funktionshinder skall leva ett liv som andra. Enskilda individer
med funktionshinder skall inte ha simre villkor dn andra utan
skall ges sambhiilleliga insatser som gor levnadsvillkoren lika den
ovriga befolkningens villkor. Ett synsitt baserat pa en normativ
eller kulturell normalitet framtriader ocksa i propositionen genom
att mojligheterna till en god utbildning, forvirvsarbete, en god
bostad och att kunna delta i olika kultur- och fritidsaktiviteter
betonades i forhallande till ménniskor med omfattande funktions-
hinder. Detta betraktas som normalt i betydelsen onskvirt i vart
sambhiille.

Ett annat synsitt som avviker fran den utbredda normaliserings-
principen om normalitet, som betonade likhet och lika villkor,
framkom ocksa i propositionen (1992/93:159). Sérskilt betonades
uppfattningen om att mianniskor dr olika och att forhallanden och
onskemal dr olika i olika familjer. Vidare framholls i propositio-
nen att mianniskor med funktionshinder gar igenom olika skeen-
den i livet. Atgﬁrderna maste darfor kunna anpassas bade till fa-
miljer med barn, ungdomar med funktionshinder och till vuxenli-
vet. Med utgangspunkt fran detta synsitt kan det “normala” ocksa
forstas som en ritt att fa vara olik och att fa leva pa ett sitt som
passar de egna onskemalen. Enskilda individer och familjer lever
pa olika sitt. Det dr ocksa normalt att forutsdttningarna i livet
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fordndras och att manniskor med funktionshinder genomgar olika
faser i livet. De insatser som sambhillet erbjuder skall déirfor vara
anpassade till detta.

Det fanns saledes en kluvenhet i propositionen vad giller synen
pa normalitet i forhallande till ménniskor med omfattande funk-
tionshinder. A ena sidan skall dessa leva som andra och ha ett liv
som innehaller samma saker som eftertraktas av ett flertal ménni-
skor i samhillet. A andra sidan sigs att ménniskor med funk-
tionshinder &r olika och skall ha ritt att vara olika. For att olikhe-
ten i individernas liv skall kunna tillgodoses maste samhillsinsat-
serna utformas for att méta detta. Det skall finnas en flexibilitet i
insatsutbudet som &r anpassat till att individer dr olika och att de
har olika 6nskningar.

Betoningen av olikhet visar pa ett avstandstagande fran tanken
om att det finns en homogen normalitet. Bade likhet och olikhet
foresprakades, men det dr tanken om olikhet som #r ny inom han-
dikappolitiken. Betoningen pa olikhet innebar ett erkdnnande av
att det finns flera normer om normalitet som kan férekomma
samtidigt. Betoningen pa olikhet kan ocksa tolkas som en kritik
av vilfirdsstatens sétt att hantera behov hos ménniskor med funk-
tionshinder och att man tagit for liten hiansyn till den enskilda
individen och de individuella behoven. Tanken om olikhet ger
uttryck for borgerliga grundtankar om individualitet istéllet for
socialdemokratins framhallande av kollektivet. Personlig assi-
stans utformade enligt tankegangarna om olikhet och individuali-
tet. I propositionen (1992/93:159) framstilldes stodformen som
en insats som stirker den enskildes mojlighet att leva ett sjalv-
stidndigt och oberoende liv.
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De handikappolitiska principerna

De handikappolitiska principerna var visentliga for utformningen
av rittighetsregleringen. Personlig assistans framstilldes som en
insats som i flera avseenden skulle kunna medverka till att reali-
sera de handikappolitiska principerna (1992/93:159 s.174). Fra-
gan dr hur innehallet i principerna kan tolkas i forhallande till de
rattsnormer som utvecklades runt personlig assistans och vilken
betydelse principerna har fatt i praktiken. Inneborden i principer-
na ir visentliga bade i relation till innehallet i rittigheten person-
lig assistans och for forverkligandet av rittigheten. For att besva-
ra dessa fragor i detta kapitel behandlas de handikappolitiska
principerna sjdlvbestimmande, inflytande, delaktighet, tillging-
lighet, kontinuitet och helhetssyn med utgangspunkt fran hur de
har beskrivits pa reformniva. Principerna relateras ocksa till ut-
vecklingen av rittsnormerna som diskuterades i foregaende kapi-
tel samt utifran fran min egen och andras forskning om praktiken
med personlig assistans.

Sjilvbestimmande

I Riksforsdkringsverkets (2002) studie ségs att personlig assistans
ar ett av de viktigaste redskapen for att astadkomma sjdlvbe-
stimmande Over sitt eget liv. I studien berittar en intervjuperson
att han upplever mycket storre frihet med personlig assistans jim-
fort med hur han hade det innan och att han kan gora nidstan vad
han vill ndr han har fatt assistans. Sjalvbestimmande som Over-
ordnad norm framtrider dven i intervjuer som jag har genomfort
med personliga assistenter. De talade om sin” brukare som “’den
som bestimmer”. Assistenterna beskrev ocksa att assistansen
utformas utifran brukarens onskemal eller att det dr brukarens
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situation som styr arbetet (Larsson & Larsson 2004). Giertz
(2008) visar att det personliga motet mellan brukare och assistent
dr avgorande for graden av sjdlvbestimmande i vardagen.

Pa reformniva dr personlig assistans utformad sa att den enskilde
skall kunna utdva sjdlvbestimmande, bl.a. genom att sjdlv be-
stimma 1 vilka situationer och vid vilka tillfillen som hjélpen
skall ges. Stodet #dr ocksa knutet till individen och inte till olika
myndigheter som var for sig ansvarar fOr vissa insatser
(prop.1992/93:159). Utformningen av stddformen Overensstdm-
mer pa detta vis vidl med principen om sjdlvbestimmande. Denna
princip definierades i Handikapputredningens versikt som att fa
respekt for egna onskemal om stod och service och att sjélv fa
avgora nér hjédlp behovs (Carlberg m.fl. 1992 5.26).

I huvudbetinkandet (SOU 1991:46) diskuterades begreppet sjilv-
bestimmande med utgangspunkt fran att det 4r en etisk princip
som ir vigledande for vara handlingar. Enligt betinkandet géller

principen inte obetingat men “helt sikert i manga flera situationer
@n dir den vanligen respekteras” (SOU 1991:46 s.125).

I betéinkandet framkommer vidare att rétten till sjdlvbestimmande
kan nonchaleras om den frikopplas fran den grundliggande mén-
niskosynen eller om den enskildes formaga att utéva sin ritt till
sjalvbestimmande inte ges nagon tilltro. Vidare framhalls att in-
tegritet och virdighet hdvdas genom sjdlvbestimmande. Om en
person inte kan utdva ritten till sjdlvbestimmande och didrmed
inte kan forsvara sin integritet blir denne beroende av att rétten
hidvdas av andra, t.ex. anhoriga och personal. Vidare kan sjidlvbe-
stimmande, enligt betdnkandet, innebédra att aktivt formedla att
man vill overlata beslut at nagon annan. Det kan vara for en viss
tid eller i vissa avseenden. I huvudbetiinkandet betonas att det
dock kan finnas risk for maktmissbruk i dessa situationer. Det
framkommer ocksa att om en person har Gverlatit rdtten att be-
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stimma at nagon annan kan det vara svart att bedoma vems upp-
fattning det dr som rader. Vidare papekas att det finns en risk for
att egna virderingar om vad som ir styrka, svaghet eller ett gott
liv eller lidande kan leda fel i forhallande till andra ménniskor.
Detta kan uppsta inte enbart i situationer mellan enskilda ménni-
skor utan ocksa i forhallningssdtt mellan grupper och i kollektiv
bemirkelse. Utifran erfarenheter formedlade av personer med
funktionshinder framhalls i betdnkandet att vissa virderingar kan
leda till att andras mojligheter till ett gott liv och sjdlvbestim-
mande forminskas. Det framhalls ocksa att det kan forekomma att
styrkan och sjdlvbestimmandet hos den enskilde dverbetonas.

Hur dessa uppmirksammade svarigheter skulle hanteras mera
konkret inom ramen for personlig assistans framgar inte av be-
tankandet. Det konstateras endast att sjalvbestimmande maste fa
sarskild uppméarksamhet i de situationer dir enskilda till f6ljd av
omfattande funktionshinder dagligen dr mycket eller totalt bero-
ende av olika stddinsatser. Ett grundliggande kvalitetskrav, dr
enligt kommittén, att vara vaksam pa att formagan att utdva
sjalvbestimmande inte forringas. Nar det géller personlig assi-
stans framholl socialministern i propositionen (1992/93:159) att
den personliga assistenten kommer att etablera en mycket nira
personlig relation till den som far hjilp. Han konstaterade ocksa,
att den person som far hjilp kan hamna i ett starkt beroendefor-
hallande till den personlige assistenten. Forslag om hur detta di-
lemma skall behandlas presenterades inte. Det framgér endast att
bade enskildas och familjemedlemmars behov av integritet maste
uppmérksammas och respekteras.

Svarigheter med att hantera sjdlvbestimmande visar sig i prakti-
ken bade for brukare av assistans och for personliga assistenter.
Ur ett brukarperspektiv framhaller Jacobson (2000) att det &r
komplicerat att ta emot assistans, bl.a. for att det i grunden finns
ett beroende. Hugemark och Wahlstrém (2002) menar, att person-
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lig assistans pa reformniva framstar som “ostyrt” och pa forhand
icke givet. Lindqvist (2007) talar om en verksamhet som pa re-
formniva framstar som ostrukturerad. I lagens forarbeten, eller i
reformtexterna, finns ingen tydlig bestimning av de arbetsuppgif-
ter som personliga assistenter skall utféra. I propositionen
(1992/93:159 s.64) antyds dock vad assistansen kan handla om.
Det framgar att assistans ges i krdvande eller i komplicerade situ-
ationer som i regel dr av mycket personlig karaktdr. Lindqvist
(a.a.) menar, att vissa typexempel pa innehallet i assistansen
ndmns i reformtexterna sasom hjdlp med pa- och avklddning,
personlig hygien och hjélp vid forflyttning.

Om personlig assistans innehallsméssigt inte definieras pa ett
tydligt sitt kan det fa betydelse for hur personliga assistenter upp-
fattar sitt arbete att ge assistans. Det kan vara svart att forsta vad
brukarens sjdlvbestimmande konkret innebdr. Det finns ocksa
assistenter som anser att det ibland kan vara svart att hantera situ-
ationer dir brukaren inte kan ge uttryck for sitt sjdlvbestimmande
(Ahlstrom & Klinkert 2000). I Ahlstroms och Klinkerts (ibid)
studie beskriver assistenterna att brukaren alltid skall ha sjélvkla-
ra mojligheter att bestimma 6ver sitt liv och sin situation sa ldnge
denne har ett adekvat omdome. Det framgar vidare i denna studie
att da brukaren har ett funktionshinder som paverkar dennes in-
sikt och tankeférmaga dr det assistentens uppgift att hjélpa till
och styra och ta beslut som &r bist med tanke pa brukarens livssi-
tuation. Assistenterna far da ta 6ver brukarens sjdlvbestimmande
och besluta at denne. Flera assistenter i studien beskriver detta
som komplicerat.

En kommunalt anstélld assistent, som jag har intervjuat, berittade
hur han hanterade assistansen med sin brukare som inte kunde
utova sitt sjalvbestimmande pa grund av sitt funktionshinder
(Larsson 2005). Brukaren var en man med hjirnskada och min-
nesbortfall. Av assistentens berittelse framgick att brukaren inte
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uttryckte vad han ville ha hjdlp med. Han gav inga instruktioner
och hade inte heller nagra 6nskemal om vad han ville gora. Enligt
assistenten maste brukaren fa instruktioner av honom for att utfo-
ra nagot. Annars blev han sittande i soffan. Assistenten talade om
for brukaren att han t.ex. skulle ga pa toaletten, #ta sin mat eller
kl4 pa sig:

Jag gor frukost till honom och haller under tiden kontakt med
honom verbalt. Sedan hjilper jag honom att kld pa sig. Klai-
derna har jag lagt pa sidngen. Jag uppmanar honom hela tiden:
ta pa dig strumporna, byxorna och tréjan (Johan, assistent).

Assistenten foljer dven med sin brukare pa aktiviteter sasom sim-
ning och gymnastik. Enligt assistenten &dr det inte brukaren som
har bestdmt att han skall ga pa dessa aktiviteter. Han kommer inte
heller ihag att han skall ga pa dem. Men han foljer med da assi-
stenten séger at honom att gora det.

I denna berittelse framgar att assistenten inte vet vad brukaren
vill gora eftersom denne inte ger uttryck for vad han onskar. Han
utdvar inget sjidlvbestimmande. Brukaren foljer med assistenten
pa aktiviteter om han blir tillsagd att folja med. Han kommer till
koket och dter om assistenten ber honom att géra det och han
utfor toalettbesok om assistenten talar om for honom att han skall
gora det. Assistenten far pa egen hand forsoka finna ut vad bruka-
ren vill eller behover. Assistenten far ta beslut som paverkar bru-
karens livssituation utifran vad han bedomer som bést for bruka-
ren. Dérutover foljer assistenten de anvisningar som assistansan-
ordnaren har angivit om vad de anser att brukaren behdver hjilp
med och vilka behov de anser att brukaren har.

En annan assistent, som jag har intervjuat, ger uttryck for att det
dr svart att ta hiansyn till brukarens ritt att sjdlv bestimma da hon
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uppfattar att brukaren inte har nagon vilja eller inte kan ge uttryck
for sin vilja pa grund av sitt funktionshinder (Larsson & Larsson
2004). Brukaren har forvérvat sitt funktionshinder i vuxen alder.
Enligt assistenten anses brukaren som “klar” enligt den utredning
som lag till grund for hennes ritt till assistans. Assistenten berit-
tade att brukaren kan tala genom en talventil i halsen och gora sig
forstadd. Men brukaren kan inte hantera sin vardagssituation.
Hon vill t.ex. sitta hela dagen pa sin altan eller lyssna pa musik
medan det, enligt assistenten, finns andra saker som bor skotas,
t.ex. matinkop och att bestilla tid for likarbesok. Enligt assisten-
ten “maste” hon tala om for sin brukare eller 6vertala henne “for
att fa nagot gjort” eftersom brukaren “inte har nagon insikt i vad
hon borde gora”. Assistenten beskriver att “man skall utga fran
vad brukaren vill” men nér brukaren inte kan bestimma” far hon
“ta over”.

I berittelsen ovan framgar att det uppstod en konfliktsituation for
assistenten da brukaren fick bestimma 6ver sadant som hon ville
gora, men som inte sammanfoll med vad assistenten ansag som
nddvindigt att gora. Detta kan tolkas som att det brukaren ville
gora inte passade in i assistentens forestillningar om vad som dr
ett normalt liv och som blev en konflikt nér assistenten stridvade
efter att uppritthalla en normal vardagstillvaro genom att fram-
hélla olika “masten”.

Utformningen av personlig assistans mojliggor for assistansbert-
tigade att inom ramen for beviljade assistanstimmar disponera
over stodet och kunna bestimma om nér hjdlpen skall ges, hur
den skall ges och av vem. Men om den assistansberittigade i
praktiken far respekt for sina onskemal och kan utdva sjélvbe-
stimmande kan inte avgoras med utgangspunkt fran utformning-
en av stddformen och inte heller av rittsnormerna. Rittsnormerna
reglerar inte sjilvbestimmandet utan de utgar fran att insatsen
skall tillgodose detta. Det dr andra normer som blir avgérande for
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om sjidlvbestimmande kan utévas, bl.a. normen om vad som ér ett
normalt liv och som kan innebira begrinsningar av sjdlvbestam-
mandet. Pa detta vis kan ett normskifte dga rum fran princip till
praktik.

Inflytande

I huvudbetinkandet (SOU 1991:46) betonas att ett 6kat utrymme
for inflytande pa olika nivaer for minniskor med omfattande
funktionshinder maste skapas. Begreppet inflytande definieras
som att ha mojlighet att kunna utdva sitt medborgarskap genom
att paverka olika intresseomraden, delta i foreningsliv och kunna
delta i planering och genomforande av insatser for samhillets
utveckling. Vidare betonas att det &r visentligt att utveckla och
sikerstilla former for inflytande bade for enskilda och organisa-
tioner som foretrdder personer med omfattande funktionshinder.
Nir fragan om inflytande behandlades i propositionen
(1992/93:159) framgick att regeringen ville skapa en forindring
av detta begrepp. Socialministern menade, att under 1980-talet
hade inflytande mest handlat om hur personer med funktionshin-
der via sina organisationer skulle kunna delta i den politiska de-
batten och bli representerade dir politiska beslut fattas:

Det dr nu nddvindigt att vrida uppmérksamheten mot de indi-
viduella rittigheterna och mojligheterna for enskilda att sjilva
styra over sin vardag (prop.1992/93:159 s.44).

Regeringen betonade, att vilfardsstaten ibland har tagit alltfor
liten hénsyn till individens onskemal. Detta innebér att den en-
skilde hade haft allt for litet inflytande dver sin livssituation. Den
fordndrade inneborden av begreppet inflytande illustrerar det
brott i synsitt pa vilfirdsstaten som representerades av centralt
utformade 16sningar dir experter och tjanstemén hade fatt ett allt
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for stort inflytande pa utformning och innehall av stod till enskil-
da. I propositionen hédnvisades till den intervjuundersokning som
Centrum for handikappforskning vid Uppsala universitet hade
utfort pa uppdrag av handikapputredningen och som behandlade
olika hinder for inflytande (bilagerapport till SOU 1990:19). I
denna undersokning framkommer att det under 1970-talet hade
genomforts en rad reformer som fick stor betydelse for ménniskor
med funktionshinder. For att bidra till reformernas forverkligande
skapades en struktur med strikta regelsystem, byrakratisk organi-
sation, centrala beslut och starka professionella grupper. Detta var
en grund till vad som i undersokningen framstélls som de frimsta
hindren for enskildas direkta inflytande pa sin livssituation och
som redovisades i propositionen:

Det ror sig om professionalism som blir till formynderi, regel-
system utan flexibilitet, sjdlva organisationen av servicen och
sociala forestéllningar om handikapp (prop.1992/93:159 s.44).

I specialmotiveringen till propositionen (1992/93:159) hidvdades i
enlighet med det nya synsiittet att den enskilde skall ha ett stort
inflytande 6ver nér och hur hjilpen skall ges. I propositionen re-
laterades begreppet inflytande saledes till individuella rattigheter,
vilket skulle mdjliggora ett direkt inflytande istéllet for den mera
indirekta form som den tidigare handikappolitiken hade varit in-
riktad pa. Nar mélen for verksamheten, enligt den nya reglering-
en, slogs fast i propositionen blev det t.o.m. tydligt att den enskil-
de skall ha ett direkt inflytande. Detta skulle gilla bade i plane-
ringen och utformningen av insatsen och i genomfdrandet av
denna. Brukarinflytandet fick saledes en framskjuten plats i rit-
tighetslagstiftningen och forutsatte att den enskilde i hog grad
skall kunna bestimma 6ver sin egen livssituation.
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Principen om inflytande anknyter till olika aspekter av medbor-
garskapet 1 lagens olika forarbeten. I huvudbetidnkandet (SOU
1991:46) betonas mdjligheten att kunna utdva sitt medborgarskap
pa olika omraden framst i forhallande till att kunna paverka poli-
tiskt och vara aktiv i foreningslivet. Vidare framhalls i betdnkan-
det att inflytande dr vésentligt bade for enskilda och for handi-
kapporganisationer. I propositionen (1992/93:159) framtrider en
kritik mot vélfdrdsstatens sdtt att hantera individen. De hinder
som har funnits for inflytande med utgangspunkt fran den tidigare
handikappolitiken och de system som vuxit fram for att realisera
denna betonades. I propositionen handlar inflytande om individu-
ella rittigheter och mdojligheter for personer med omfattande
funktionshinder att sjdlva kunna styra sitt vardagsliv.

De synsitt pa begreppet inflytande som framkommer pa reform-
niva anknyter till flera aspekter av T.H. Marshalls (1963/1950)
medborgarskapsbegrepp och de rittigheter som, enligt honom, ir
forbundna med medborgarskapet. Utgangspunkten i huvudbetin-
kandet var att inflytande frimst skulle mojliggora det politiska
medborgarskapet, d.v.s. ritten att delta i det politiska livet, att fa
rosta, att fa bli medlem i ett politiskt parti eller foretridda ett poli-
tiskt parti och att kunna paverka genom medlemskap i organisa-
tioner. I propositionen framholls inflytande i forhallande till det
sociala medborgarskapet, att individen har sociala rittigheter.
T.H. Marshall definierade inte innehallet i de sociala rittigheter-
na, men lit forsta att de konkretiserades inom vilfirdsstatens oli-
ka institutioner, t.ex. inom utbildningsvisendet och socialforsik-
ringssystemen. Genom dessa system erholl individen sociala rét-
tigheter. Enligt Gynnerstedts (2001) tolkning av Marshalls med-
borgarskapsbegrepp innebir det sociala medborgarskapet bl.a. att
fullt kunna delta i det sociala livet och kunna leva i enlighet med
den radande standarden i samhillet. Denna innebord anknyter till
de overgripande handikappolitiska malen och principerna men
ocksa till den definition av inflytande som foresprakades i propo-
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sitionen. I propositionen betonades att sociala rittigheter dr indi-
viduella och att dessa syftar till att den enskilde skall kunna be-
stimma over sitt liv. I forhallande till personlig assistans forstark-
tes den individuella rétten bl.a. genom att utformningen innebar
att den assistansberittigade skall kunna vilja vem som skall utfo-
ra assistansen och att den personliga assistenten dr knuten till den
enskilde och inte till en viss verksamhet.

Inflytande Gver personlig assistans kan ske pa olika nivaer. Giertz
(2008) beskriver inflytande i forhandlingen om personlig assi-
stans i tre steg; vid ansokan om personlig assistans, vid utredning
och bedomning och nir insatsen skall planeras i vardagen. Hon
visar att det bl.a. inte &r tillrickligt att det finns en princip om
inflytande som ir styrande for stodformen. Brukarna maste ocksa
ha tillrackligt med kunskap om vad inflytandet innebdr, eller veta
om sina rittigheter pa ett konkret vis. Det finns alltsa en risk for
att principen om inflytande inte kan utnyttjas fullt ut dirfor att
begreppet dr oklart och svartolkat. Detsamma kan gélla for t.ex.
principen om delaktighet, som till skillnad fran principen om in-
flytande, framst syftar pa mojligheten att vara aktiv utanfér hem-
met och inte i sa hog grad om mojligheten att paverka vardagsli-
vet i hemmet.

Delaktighet

Av huvudbetinkandet (SOU 1991:46) framgar att begreppet del-
aktighet syftade pa mojligheter till ett aktivt deltagande i sam-
hillslivet. Kommittén menade, att begreppet delaktighet skall
innebdra att méinniskor med omfattande funktionshinder har
samma rittigheter och skyldigheter som andra medborgare. Rét-
tighets- och medborgarskapsperspektivet framholls saledes ater-
igen. Det framgar ocksa att manniskor med funktionshinder skall
vara med i samhillet tillsammans med och pa samma villkor som
andra. Denna definition av begreppet delaktighet ansluter i allt
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visentligt till normaliseringsprincipen och till principen om inte-
grering.

Begreppet delaktighet, liksom begreppen sjdlvbestimmande och
valfrihet, symboliserar virden som manga pa reformniva har
kunnat samlas kring (Hugemark & Wahlstrom 2002, Lundqvist
2007). Men begreppet delaktighet dr, i likhet med flera andra
handikappolitiska begrepp, inte tydligt preciserat pa reformniva
och framstar ddarfér som mangtydigt. Enligt huvudbetinkandet
skall begreppet delaktighet forstds som ett visentligt kvalitets-
krav, men nagon niarmare precisering av innehallet presenterades
inte. I propositionen diskuterades begreppet delaktighet knappast
alls, trots att det var ett 6vergripande handikappolitiskt mal. Be-
greppet preciserades 1993 i FN:s standardregler. Det framgick i
propositionen endast att utformningen av personlig assistans av-
sag att mojliggora att assistansberittigade skall kunna delta i oli-
ka sammanhang, bl.a. genom att assistenten ledsagar vid forflytt-
ningar och vid deltagande i olika aktiviteter. Detta uttalande kan
tolkas som ett uttryck for att assistansen skall frimja delaktighet,
men ger inte intryck av att regeringen hade de hogt stillda ambi-
tioner om delaktighet som uttrycktes i huvudbetidnkandet och som
avsag ett aktivt deltagande i samhillslivet.

Tidigare studier om personlig assistans (t.ex. Hugemark & Wahl-
strom 2002, RFV 2002) har visat att assistansanvandare anser att
assistansen ger mojligheter att komma ut i samhéllet och att delta
i olika aktiviteter. Manga personer har genom personlig assistans
fatt mojlighet att leva ett aktivt liv och kan i den meningen leva
mer som andra och vara delaktiga i samhillet. Aven personliga
assistenter talar om delaktighet. Nar personliga assistenter, som
jag har intervjuat, beskriver vad de gor i sitt arbete framtrider
exempel pa hur de hjdlper brukare att bli delaktiga i sin vardags-
tillvaro. Detta kan exempelvis innebéra att en brukare som éar ro-
relsehindrad och inte sjdlv kan laga mat dnda kan vara med vid
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matlagningen. Brukaren finns bredvid assistenten och foreslar
kryddning och smakar av maten. Assistenten kan ocksa gora en
brukare, som behdver mycket hjidlp med bl.a. av- och paklddning
samt hygien, delaktig genom att assistenten talar om vad hon eller
han gor och vad som kommer att ske sé att brukaren blir involve-
rad i olika moment (Larsson 2005).

For att principen om delaktighet skall kunna tillgodoses enligt
lagens intentioner, krévs att personlig assistans beviljas i en sadan
omfattning att den enskilde kan delta i flera olika sammanhang. 1
specialmotiveringen till propositionen (1992/93:159) sigs ut-
tryckligen att insatserna enligt LSS, bl.a. personlig assistans, skall
utformas sa att de Okar den enskildes mojligheter att leva ett
sjalvstiandigt liv. Vidare framgar att insatserna inte far ges formen
av ett beskyddande omhindertagande dér den enskilde sjéilv spe-
lar en passiv roll. I praktiken kan sjélvstindighet definieras olika
(Lindqvist 2007). Det kan ocksa vara svart att leva upp till kravet
om sjdlvstindighet om man sedan tidigare har vant sig vid att
ritta sig efter vad andra erbjuder. Jacobson (2000), som é&r assi-
stansanvindare och har erfarenhet av andra hjédlpformer menar,
att nér hon fick assistans visste hon inte riktigt vad hon ville géra
med sin assistans:

Over en natt forindrades forvintningarna pa oss. Fran att tidi-
gare blivit betraktade som passiva objekt forvintades vi plots-
ligt bli ovanligt aktiva subjekt med formaga att ta for oss (Ja-
cobson ibid s.37).

Principen om delaktighet ger saledes uttryck for en norm om ett
aktivt deltagande, vilket implicerar att individen skall vara aktiv,
utatriktad och sjdlvstindig. I lagens forarbeten forutsattes att del-
aktighet, att delta i olika sammanhang, dr nagot gott och nagot
som alla vill. Samtidigt kan man fundera 6ver vad enskilda per-
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soner med assistans sjdlva vill, vilket inte diskuterades pa re-
formniva. Precis som andra minniskor kan funktionshindrade
vara mer eller mindre intresserade av att delta i aktiviteter. Moj-
ligheten att vara delaktig pa ett annat sitt 4n som aktivt deltagan-
de medborgare, diskuterades inte explicit i lagens forarbeten.

Tillgénglighet

Enligt huvudbetinkandet (SOU 1991:46) syftade utformningen
av personlig assistans till att oka tillgingligheten for personer
med funktionshinder. Nagon precis definition av begreppet till-
ginglighet fanns inte i huvudbetidnkandet. Det framgar bara all-
mint att tillgdnglighet skulle innefatta fysiska-tekniska, sociala,
psykologiska, ekonomiska och organisatoriska aspekter i vid-
strickt betydelse (SOU 1991:46). Nédrmare uttrycks att personlig
assistans skall kunna bidra till 6kad tillgéinglighet genom att be-
hovet av assistans tillgodosags i bostaden, i utbildningssituatio-
ner, i arbetslivet och pa fritiden. Genom att personlig assistans
ges 1 dessa situationer kan stodet delvis kompensera strukturella
hinder i samhillet i form av bl.a. otillgidngliga byggnader, daligt
anpassade bostdder, oanvindbara transportmedel och svarfram-
komliga utemiljoer.

Tillgénglighet handlar, enligt huvudbetinkandet, ocksa om méj-
ligheter att ta del av information och att sjdlv kunna bidra med
sina erfarenheter och kunskaper. Forutsittningarna for detta &r
bl.a. att den enskilde har tillgang till stod, t.ex. i form av person-
lig assistans. Med tillgénglighet i organisatorisk bemérkelse avses
i betdnkandet att stod, service och behandling skall organiseras pa
ett sitt som dr overskadligt och litt att na for dem som har behov
av insatser. Utformningen av personlig assistans, att stodet dr
personligt utformat och ges av ett begrinsat antal personer, kan
antas ge sadana mojligheter for den som #r assistansberittigad.
Assistansen kan innebéra att den enskilde kan ta del av informa-
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tion och fa gehor for sina erfarenheter och kunskaper. Konstruk-
tionen av personlig assistans dr dock ingen garanti for att detta
sker 1 praktiken. Det handlar istéllet bl.a. om vilka samhilleliga,
organisatoriska och individuella normer om tillganglighet som far
genomslag inom omradet for personlig assistans och hur dessa
utdvas. Flera studier visar dock att ménniskor som har assistans
upplever mojligheter att leva ett bade aktivt och sjilvstindigt liv
(t.ex. Gough & Modig 1995, Gunnarsson-Routledge, Nilsson &
Lindgvist 2002, RFV 2002). Ett aterkommande tema i dessa stu-
dier dr bl.a. brukarnas upplevelser av att kunna strukturera sina
liv efter den egna viljan. Jacobson (2000) menar t.ex., att beroen-
det av den byrakratiska och hierarkiska institutionens regler och
bestimmelser, som hon upplevt tidigare nidr hon hade hemtjinst
och boendeservice, har bytts ut mot friheten att sjilv bestimma
over sitt liv.

Om den enskilde med personlig assistans skall ges en reell 6kad
tillgdnglighet torde detta forutsitta en generds tilldelning av sto-
det for att detta skall kunna anvidndas i manga olika situationer
och att stodet inte endast kompenserar for sadant som den enskil-
de inte kan klara sjdlv. Astrom (2005b) har diskuterat insatser
enligt SoL och LSS i termer av att de antingen dr kompenserande
eller utvecklande. Med kompenserande insatser avses, enligt
Astrom (ibid), insatser som enbart, oftast i fysisk bemirkelse,
kompenserar nagot som den enskilde inte klarar sjédlv. Det kan
exempelvis innebira att den som inte sjdlv kan klara att stida sitt
hem far hjélp att gora detta. Med utvecklande insatser avses in-
satser som ger mojligheter for ménniskor med funktionshinder att
leva ett sjdlvstindigt liv i social gemenskap och dir syftet med
insatserna inte enbart dr att kompensera ett konkret funktionshin-
der utan att ge den enskilde samma forutsittningar som personer
utan funktionshinder att leva ett sjdlvstandigt liv. Huruvida per-
sonlig assistans ges i en utvecklande bemirkelse i praktiken dr
bl.a. beroende av hur réttsnormerna &r utformade och hur de ut-
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vecklas och tolkas. Om personlig assistans skall anses som en
utvecklande insats, vilket dr intentionen med den enligt lagens
forarbeten, bor den innefatta principen om tillgénglighet.

I kapitel atta beskrev jag rdttsnormerna om personlig assistans
och hur dessa har tolkats i rittspraxis. Réttsnormerna utgar inte
fran den enskildes ritt till tillgénglighet. Tillgdnglighet &r inte ett
villkor eller ett rekvisit som har rittslig béaring. Istéllet dr det i
forhallande till normen om grundliggande behov som ritten till
assistans provas. Det dr om den enskilde behover hjdlp med sina
grundldggande behov som ritt till personlig assistans uppkom-
mer. Det édr forst da den enskilde anses behdva hjdlp med sin
personliga hygien, maltider, att kld av sig och pa sig, att kommu-
nicera med andra eller annan hjélp som forutsitter ingaende kun-
skaper om den funktionshindrade” (9 a § LSS), som assistans kan
beviljas for dven andra behov som &r kopplade till olika livssitua-
tioner. Det framstar saledes inte som att principen om tillgénglig-
het har fatt en framtradande plats i den rittsliga tillimpningen.
Principens stéllning som (en) juridisk rittighet kan tolkas som
svag och som underordnad den rittsliga normen om grund-
ldggande behov.

Principen om tillgéinglighet verkar ha en stark stéllning i prakti-
ken fér dem som har blivit beviljade personlig assistans. Aven
om begreppet tillginglighet inte lyfts fram i olika studier om per-
sonlig assistans framkommer att brukare upplever att stodet ger
okad mojlighet att paverka beslut som ror vardagslivet (t.ex.
Gunnarsson-Routledge, Nilsson & Lindqvist 2002). Ofta jamfors
personlig assistans med hemtjénst, vilken beskrivs som uppifran-
styrd och anpassad till organisatoriska krav som handlar om att
verksamheten fOrvintades vara rationell och kostnadseffektiv
(Lindgvist 2007). Gough (1994) har studerat forsoksverksamheter
med brukare som bildade kooperativ och sjdlva rekryterade per-
sonliga assistenter som de var arbetsledare for innan stédformen
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infordes i rittighetslagstiftningen. Enligt Gough upplever manga
av dessa personer personlig assistans som revolutionerande jim-
fort med tidigare hjédlpformer eftersom brukarna fick inflytande
over vem som skulle hjidlpa dem, nir och hur denna hjélp skulle
utforas och var den skulle ske (Gough 2004). Lindqvist (2007)
lyfter ocksa fram det 6kade oberoende som brukare erhéller ge-
nom personlig assistans och att brukare bl.a. framhaller att “man
kan umgas mer pa jamstilld fot med andra jamfort med tidiga-
re”’(a.a. s.152). I Hugemark och Wahlstroms (2002) studie uppger
personer med assistans att de har fatt 6kade mojligheter till kon-
troll och sjédlvsténdighet i tre skilda avseenden. Det handlar om
okad kontroll over hjilpens innehall och utformning, minskat
beroende i privata relationer samt okat deltagande i offentlighe-
ten. Jacobson (2000), betonar att det numera dr hon som bestdm-
mer ndr och hur ofta hon skall ga och handla, duscha, dta, bjuda
sina védnner pa middag, ga pa bio, stida eller bara sova ldnge pa
morgnarna. Det dr ocksa hon som bestimmer vilka manniskor
som skall assistera henne vid dessa aktiviteter:

Jag bestimmer hur arbetet i mitt liv och mitt hem ska utforas
och organiseras. Jag anpassar mina assistenters arbetstider ef-
ter mina behov och min dygnsrytm. Jag kan ocksa paverka den
1on som assistenterna far. Allt detta ger mig frihet (Jacobson
ibid s.39).

De ovan nidmnda illustrationerna visar att for manga assistansan-
vindare tillgodoses tillgdnglighet i praktiken och att tillgénglig-
heten har 6kat genom personlig assistans. Behovet av assistans
tillgodoses i flera olika situationer. Det kan dérfor antas att atskil-
liga personer med assistans har blivit beviljade stod i en sddan
utstriackning att insatsen kan sidgas vara en utvecklande istéllet for
endast en kompenserande insats. Med detta menas att tillgangen
till personlig assistans innebédr mojligheter for enskilda att leva ett
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sjalvstindigt liv och dven kunna delta i social gemenskap. 1 de
studier om stodformen som ldgger fokus pa praktiken &r den ritts-
liga normen om grundlidggande behov inte synlig. Personer som
ir beviljade personlig assistans har i genomsnitt 94 assistanstim-
mar per vecka jamfort med de 40 timmar som Handikapputred-
ningen beriiknade (Bengtsson & Astrém 2005) Det framstar alltsi
som att tolkningen av tillginglighet ser olika ut i en rittslig kon-
text och i praktiken. Tillgéinglighet beaktas inte vid den rittsliga
provningen, utan det dr begreppet grundliggande behov som é&r
centralt. Den rittsliga normen om grundlidggande behov kan antas
ha sin frimsta betydelse vid ansdkan om personlig assistans eller
da ett beslut om personlig assistans som gatt den enskilde emot
overklagas till forvaltningsdomstol. Det &dr i samband med dessa
forfaranden som den rittsliga normen om grundldggande behov
provas.

Kontinuitet

I mojligaste man skall den personliga assistansen garantera konti-
nuitet i stodet for den enskilde (SOU 1991:46). Enligt huvudbe-
tdnkandet (SOU 1991:46) hade stdd och service tidigare inte an-
ordnats pa ett sitt som frimjade kontinuitet och helhetssyn. Dessa
begrepp hade istillet ensidigt avsett organisationens, institutio-
nens eller verksamhetens perspektiv. I betinkandet framholls att
den avgorande kvaliteten vid en helhetssyn pa och kontinuitet i
stod och service ar att tillimpningen ses ur den enskildes perspek-
tiv. I huvudbetinkandet betonades att det dr viktig att kunna ga-
rantera kontinuitet i stodet till bade anvindare och deras nirsta-
ende nér de skriver:

Man skall kunna hysa tilltro till att insatserna varar och att till-
varon ar 6verblickbar (SOU 1991:46 s.135).
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Kontinuitet anses visentlig ur bade ett kortare och ett lingre per-
spektiv (SOU 1990:19, SOU 1991:46). I huvudbetinkandet (SOU
1991:46) framholls att kontinuitet i sndvare bemirkelse handlar
om att det pagaende stodet inte skall upphora eller fordndras om
inte brukaren sjilv deltar i ett sadant beslut. I ett langre perspektiv
handlar det alltsa om att vaga planera for en framtid och kunna
lita pa att samhillet tar ett langsiktigt ansvar for att forverkliga
handikappolitiska mal.

I forra kapitlet framgick att forutsittningarna for ritt till personlig
assistans kom att fordndras genom dndringar i lagen som innebér
att ritten inskrédnktes i olika situationer. Normforidndringarna om
bl.a. att de grundldggande behoven skulle uppga till 6ver 20 tim-
mar per vecka och att den enskilde forst direfter skulle kunna
beviljas assistans for andra behov, kan antas ha paverkat konti-
nuiteten for den enskilde. Detta kan exempelvis ske genom mind-
re tillgang till assistans. Nér dndringen om att statlig assistanser-
sattning inte skulle utga for tid i kommunala verksamheter
genomfordes forlorade en del personer helt eller delvis assistan-
sen och didrmed bréts kontinuiteten. Principen om kontinuitet
riskerar alltsa att fa sta tillbaka nér normerna om ritt till personlig
assistans dndras och principen om kontinuitet kan dérfor uppfat-
tas som obestidndig. Fordndringar av normer kan saledes innebéra
att dven principer foréndras.

I Riksforsdkringsverkets (RFV) studie (2002) av samhillets stod-
system till midnniskor med funktionshinder framgar att flera in-
tervjuade personer kinner osidkerhet kring stodets kontinuitet.
Osikerheten handlar dock inte om beviljandet av insatsen eller att
stodet skulle minskas utan mer om kontinuiteten inom ramen for
utforandet. Studien visar att kontinuiteten kan komma till korta
nir personalen &r sjuk eller viljer att sluta av olika anledningar.
Brukarnas oro handlade frimst om att den personliga kontinuite-
ten i assistansen kan brytas. I studien betonas att om den ordinarie
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assistenten #r sjuk eller slutar sa maste brukaren pa nytt ldra kin-
na en ny person som skall ge hjidlp med de mest intima behoven.
Brukarens levnadsberittelse skall ater redovisas och de personli-
ga hjédlpbehoven forklaras.

De assistansberittigades oro for att personkontinuiteten kan bry-
tas diskuterades i RFV:s studie (2002) i relation till utvecklingen
av yrkesgruppen personlig assistans. I detta sammanhang hinvi-
sades till andra studier som har visat att utbildningsgraden for
personliga assistenter dr lag och att personalgenomstromningen &r
forhallandevis hog (t.ex. Socialstyrelsen 1997). I en undersékning
gjord av den fackliga organisationen Kommunal (2004) beskrivs
yrket personlig assistent som ett genomgangsyrke. Denna bild av
yrket Overensstimmer med mina egna forskningsresultat. I en
studie om personliga assistenter beskriver dessa yrket som ett
genomgangsyrke som man stannar i under nagra ar (Larsson &
Larsson 2004). Yrket passade under nagra ar, t.ex. att kombinera
med studier. Resultatet sammanfaller delvis med Kommunals
undersokning som visade att det framst dr yngre som soker sig
bort fran yrket. Att personalomsittningen dr hog kan bl.a. inneba-
ra att yrket framstar som oattraktivt for dem som &dr kvar inom
yrkesomradet och att dessa ocksa viljer att sluta inom en snar
framtid. Kommunal (2004) har patalat att en anstéillning som assi-
stent dr otrygg pa grund av att arbetsrittsliga regler, som avser att
ge arbetstagare skydd i vissa avseenden, har ersatts av kollektiv-
avtal som frimst gynnar arbetsgivarna. Det handlar bl.a. om an-
stillningar utan uppsdgningstid eller att uppsédgningstiden ir
mycket kort. Aven om assistansanviindare har stora mojligheter
att rada Over sitt stod dr assistansen i flera hinseenden underord-
nad arbetsrittsliga regler.

Det finns alltsa en grund for brukares oro for avbrott i assistansen

och att kontinuiteten i forhallande till en viss assistent eller vissa
assistenter kan rubbas eller upphora. Personliga assistenter har, i
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likhet med andra arbetstagare, ritt att t.ex. vara fordldralediga och
ta semester. De far inte arbeta allt for langa arbetspass i strick.
De kan bli sjuka eller behova vara lediga av andra skél. Assisten-
terna har ocksa ritt att sdga upp sina anstillningar. Det faktum att
yrket anses vara ett genomgangsyrke kan ocksa innebéra svarig-
heter att uppritthalla en personkontinuitet. Principen om konti-
nuitet kan sdledes komma att underordnas andra principer eller
bestimmelser.

Helhetssyn

Helhetssyn innebar, enligt huvudbetinkandet, att personlig integ-
ritet och individualitet skall respekteras. Kommittén tog avstand
fran synen pa ménniskan som ett vardobjekt och framhall att ing-
en skall behandlas som om funktionsnedsittningen dr vederbo-
randes enda egenskap. Helhetssynen infattade vidare att stodet
skall planeras och ges utifran den enskildes hela tillvaro.

Man kan inte vilja att ge goda insatser pa ett omrade och bort-
se fran andra. Man kan inte heller planera insatser fran en
verksamhet utan att ta hénsyn till den enskildes — familjens -
synpunkter pa hur vil atgarden kan fungera tillsammans med
annat stod (SOU 1991:46 s.135).

Framvixten av nya normer som avser att inskrinka ritten till per-
sonlig assistans kan ha betydelse for hur principen om helhetssyn
beaktas i bedomningar av ritt till stodet. Begriansningarna i ritten
till insatsen kan innebdira att brukare inte far hjilp i en sadan ut-
strackning att hela deras tillvaro beaktas, vilket principen om hel-
hetssyn avser att gora. Fragan dr om det kan anses att stodet ges
med utgangspunkt fran den enskildes hela tillvaro. Det krdvs
nimligen att den enskilde skall behdva hjidlp med sina grund-
liggande behov i stor omfattning for att fa assistans och forst
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darefter kan assistans beviljas for andra behov. Detta giller ocksa
om stodet inte ges i situationer dédr behovet redan anses vara till-
godosett genom en annan huvudmans ansvar, t.ex. i skola eller
daglig verksamhet. Den enskilde kan @nda anse sig ha behov av
assistans, sirskilt av “sin” personliga assistent. Aven om ritten
till personlig assistans inskridnktes genom de fordndrade normer-
na, dr det inte sédkert att funktionshindrades upplevda behov av
stod Overensstimmer med beslutsfattarna eller handldggarnas
synsitt och tolkningar av lagstiftningen i relation till principen
om helhetssyn. Lindqvist (2007), tar upp flera skél till varfor det
kan vara sa. Han menar, att brukarens utgangspunkt #r en helhets-
syn pa den egna livssituationen och att sjdlvbestimmande och
vilbefinnande efterstrivas. For brukaren dr den egna levda erfa-
renheten och lekmannakunskapen styrande. Det finns en férvén-
tan om att den egna personens integritet respekteras och att hand-
laggare ar villiga att tillsammans med den enskilde komma fram
till en gemensam konstruktion av behoven och hur dessa skall
tillgodoses. Den organisation som fattar beslut om vilfdrdstjdns-
ter, bl.a. personlig assistans, maste halla sig inom ramen for det
uppdrag som den har. Tjidnstemédn inom organisationen maste ta
stdllning till om individen uppfyller de faststillda villkor som
giller for att ha ritt till stodet. De skilda utgangspunkterna kan
vara mer eller mindre forenliga. Det kan dock antas att fordnd-
ringarna av rittsnormerna om ritt till personlig assistans kan in-
nebira eller har inneburit att principerna om kontinuitet och hel-
hetssyn inte beaktas eller beaktas endast i liten omfattning nér
assistans beviljas. Detta har inte sirskilt studerats inom forskning
om personlig assistans. For att fa mer kunskap om hur detta for-
héller sig behovs empiriska studier.

Personlig assistans har kommit att ersdtta andra typer av hjilp-
och stodinsatser (Hugemark & Wahlstrom 2002, Larsson 2004,
RFV 2002). Stodformen anses ha haft och har stor betydelse for
manga ménniskor med omfattande funktionshinder. Antalet assi-
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stansanvindare Okar fran ar till ar och utdkad assistans efterfragas
av anvindarna (RFV analyserar 2001:3). Flera studier om person-
lig assistans visar ocksa att brukare far assistans i varierande situ-
ationer och att assistansen anvinds for att tillgodose bade grund-
laggande behov och andra behov, t.ex. att kunna utdva aktiviteter
(t.ex. Ahlstrom & Klinkert 2000, Hugemark & Wahlstrom 2002,
Larsson & Larsson 2004, Larsson 2005). Detta tyder pa att stodet
har beviljats i en sadan omfattning att stora delar eller hela bruka-
rens tillvaro har beaktats. Principen om helhetssyn har saledes
varit styrande nér personlig assistans har beviljats och verkar vara
en norm med stor genomslagskraft.

Normer om ett ’normalt liv”’

De handikappolitiska principer som ligger till grund fér utform-
ningen av stodformen avser att tillforsdkra enskilda goda lev-
nadsvillkor. Begreppet goda levnadsvillkor skall enligt proposi-
tionen forstas som ett kvalitetsmatt pa personlig assistans och
andra insatser som ges enligt LSS. Genom att erhalla insatserna
skall personer med stora funktionshinder uppna goda levnadsvill-
kor (prop.1992/93:159). De handikappolitiska principerna sjilv-
bestimmande, inflytande, delaktighet, tillginglighet, kontinuitet
och helhetssyn &r kopplade till en beskrivning av innehallet i riit-
tigheterna, t.ex. personlig assistans, som regleras i LSS (Astrém
2005a). Det dr genom att principerna tillimpas som kvalitetskrav
som goda levnadsvillkor forvintas uppnas, vilket dr den handi-
kappolitiska intentionen. Pa sa vis kan principerna ocksa forstas
som rittigheter, som skall realiseras genom personlig assistans.

Den norm som tydligast framtréder i reformtexterna dr normen
om rittighets- och medborgarskapsperspektivet. En annan fram-
tridande norm ir att minniskor med omfattande funktionshinder
har ritt till ett normalt liv — ett liv som andra. Detta innebér bl.a.
oberoende och sjilvstindighet som &dr normativa normer. Den
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reformpolitiska utgangspunkten om ritten till ett normalt liv prag-
las framst av ett synsitt som baseras pa tidigare utvecklade han-
dikappolitiska principer om normalisering och integrering. Dessa
principer framhéller bl.a. att médnniskor med funktionshinder har
ritt till levnadsvillkor som é&r likvérdiga andras och att de skall
leva bland andra ménniskor i samhéllet (Tideman 2000a, 2000b).

De normer om normalitet som framtrider pa reformniva kan ses
som en vidareutveckling av normaliserings- och integreringsprin-
cipen, dven om dessa begrepp inte anvindes i reformtexterna,
vilka utgjorde grunden for réttighetsregleringen. Som Lindqvist
(2007) betonar hade talet om normaliserings- och integrerings-
principen upphort och istéllet betonades under 1990-talet rétten
till ett normalt liv som innehaller de mojligheter som andra med-
borgare forutsitts att ha eller som de antas efterstrdva, bl.a. en
god utbildning, ett arbete och en bra bostad. Synen pa ett normalt
liv som framtrider i reformtexterna kan ses i ljuset av begreppet
statistisk normalitet, som bl.a. innebadr att levnadsvillkoren for
ménniskor med funktionshinder inte skall avvika fran andras lev-
nadsvillkor. Synen pa ett normalt liv i reformtexterna kan ocksa
ses utifran begreppet normativ eller kulturell normalitet, som be-
tonar de vérderingar om vad som dr normalt och som finns 1 det
samhélle och i den tid man befinner sig i. I denna syn framtrider
ocksa en annan uppfattning om ritten till att fa vara olik och att fa
gehor for individuella 6nskemal samt en betoning av att forutsétt-
ningarna och behoven ser olika ut for olika individer. Detta syn-
sdtt dr nytt och avvek fran de gidngse handikappolitiska forestall-
ningarna.

Vid utformningen av personlig assistans betonades mdjligheterna
till individuellt inflytande och sjdlvbestimmande. Utformningens
overgripande mal ar att den enskilde skall kunna bestimma Gver
sin vardag. Principerna om tillginglighet, delaktighet, kontinuitet
och helhetssyn anses pa reformniva kunna tillgodoses inom ra-
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men for personlig assistans. Inom var och en av dessa principer,
som inte dr sdrskilt tydligt definierade, framtrdder normer om vad
som anses vara ett normalt liv f6r ménniskor med omfattande
funktionshinder. Normerna anger bl.a. att personer med funk-
tionshinder skall fa ta del av information och att de har erfarenhe-
ter och kunskaper som de skall fa ge uttryck for. Normerna anger
saledes vilka forhallningssitt andra skall ha i forhallande till
méinniskor med svara funktionshinder, bl.a. att visa respekt for
méinniskor med funktionshinders integritet och individualitet.
Vidare &r det givet att ménniskor med funktionshinder &r delakti-
ga i samhillet och utgangspunkten &dr ocksa att de skall vara ak-
tivt deltagande i samhillslivet. Méanniskor med funktionshinder
skall vara med i samhéllet pa samma villkor som andra. Om de
inte kan detta maste stodinsatser inriktas och utformas sa att de i
alla fall kan erbjudas sadana mojligheter.

Ett normalt liv anses ocksa innebéra att kunna bestimma dver sitt
liv, eller om man inte kan det, aktivt formedla att man vill overla-
ta beslut at nagon annan. Ménniskor med funktionshinder skall ha
inflytande, vilket pa reformniva innebér att kunna utdva sitt med-
borgarskap, t.ex. det politiska medborgarskapet, men ocksa att
utova inflytande i det egna vardagslivet. Det &r individen som
skall ha ritt att bestimma Over sin vardag. Betoningen pa indivi-
den innebir att stodsystemen skall ge utrymme for individuella
variationer och Onskemal. Enskildas behov och forutsittningar
skall vara vigledande for utformningen av stodinsatser.

Huruvida reformintentionerna realiseras inom ramen for person-
lig assistans beror pa en rad olika forhallanden, bl.a. pa hur nor-
merna praktiseras i praktiken. Hur tjanstemin/handliggare tolkar
och tillimpar rittsnormerna &r av betydelse. Det som kanske é&r
mest avgorande for forverkligandet av de réttigheter som rittig-
hetslagstiftningen baseras pa, dr hur personliga assistenter agerar
i forhallande till assistansanvidndarna. Om de arbetar utifran de
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handikappolitiska intentionerna eller inte och hur de tolkar rittig-
heterna som brukarna har. Assistenterna dr de som konkret skall
forverkliga rittigheterna i vardagslivet. Samtliga nimnda forhal-
landen &r ocksa avgorande for om rittens verkningar kan forstas
som asyftade eller inte. Den rittsliga utvecklingen av ritten till
personlig assistans visar att rittsnormen om grundldggande behov
har getts en 6verordnad position och for att erhalla personlig assi-
stans skall den enskilde behova hjédlp med sina grundliggande
behov. Normen om grundldggande behov kan antas ha inverkan
pa de handikappolitiska intentionerna sa att dessa blir svarare att
realisera, eftersom andra normer som baseras pa de handikappoli-
tiska principerna riskerar att bli underordnade normen om grund-
laggande behov. I och med att personlig assistans som stédform
preciserades genom normen om grundliggande behov kan det
tolkas som att ritten diarmed fick asyftade verkningar. Normen
om grundliggande behov virnar det allmédnnas utgifter, da firre
personer kan antas fa ritt till personlig assistans efter precisering-
en av normen. En annan tolkning &r att denna norm utgar fran ett
annat synsitt pa sjalvstindighet, d.v.s. vdrnar om funktionshind-
rades oberoende genom att inte medge for “mycket” hjilp.

I detta kapitel har jag visat vad rittigheten personlig assistans
mera konkret bestar av i férhallande till centrala handikappolitis-
ka principer. Jag har ocksa visat vilken syn pa individen som
framtradde, framst pa reformniva, men ocksa i praktiken. Ett nytt
synsitt framtrddde pa reformniva i férhallande till tidigare synsitt
inom handikappolitiken, vilket innebér att de handikappolitiska
insatserna inte endast avser att médnniskor med funktionshinder
skall leva och vara som andra, utan att dessa ménniskor ocksa r
olika. Hur de handikappolitiska malen och principerna som ligger
till grund for utformningen av personlig assistans, kan forstas i
forhallande till Hohfelds kategorisering av rittighetsbegreppet
skall behandlas i nista kapitel. I en kravrittslig mening &r de inte
rittigheter eftersom de inte dr kopplade till en skyldighet for na-
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gon att utféra dessa. Kommunen ir inte skyldig att ge den enskil-
de t.ex. inflytande eller delaktighet. De handikappolitiska princi-
perna kan istillet karaktiriseras som “fordelar” eller “f6érmaner”
som etablerats av rittsreglerna. De kan inte utkrdvas direkt ge-
nom rittsreglerna, men de ligger till grund for utformningen av
insatserna som finns angiven i lagen. Nista kapitel inleds dock
med att jag visar hur de normer om behov som definierades och
rdttsliggjordes pa reformniva praktiseras i praktiken.
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Kapitel 10

Stdd och behov ur olika perspektiv

Utformningen av LSS baseras pa att médnniskor med omfattande
funktionshinder har behov av stéd och service som skall tillgodo-
ses genom de insatser som lagen tillhandahaller. Lagens forsta
paragraf tydliggor att lagen innehaller bestimmelser om insatser
for sarskilt stod och sirskild service. Enligt 7 § LSS krivs ocksa
att det finns ett konstaterat behov av hjilp och stod for att fa ritt
till insatser. Personlig assistans ar ett tydligt exempel pa hjilp
som dr utformad som ett personligt stod utifran formodade behov
hos personer med omfattande funktionshinder. Antagandet om att
minniskor med stora funktionshinder behdver stod och hjilp i
vardagen baseras pa normer om behov av stod. I detta kapitel
visar jag hur de normer om stdd, som definierades och rittslig-
gjordes pa reformniva, forhaller sig till praktiken med personlig
assistans. I kapitlet behandlas ocksa utformningen av stodformen
i forhallande till dess rittsliga konstruktion som en réttighet. Syf-
tet med detta kapitel &r att analysera det konkreta innehallet i per-
sonlig assistans for att forsta hur rittigheten forverkligas i prakti-
ken. Kapitlet baseras pa material frain Dokumentstudien, eget
primirmaterial fran empiriska studier samt aktuell forskning om
personlig assistans.
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Synen pa behov pa reformniva och i den rittsliga
tillampningen

Pa reformniva utgjorde personlig assistans en sirskild insats som
skulle anviindas for att tillgodose behov i flera olika livssituatio-
ner. Personlig assistans skulle forverkliga rittigheter som t.ex.
sjalvbestimmande och inflytande och pa sa vis ges enskilda moj-
ligheter till sjdlvstdndighet och oberoende. Utformningen av stdd-
formen 1 sirskild réttighetslagstiftning ger uttryck for att indivi-
den med omfattande funktionshinder &r utsatt och i behov av sér-
skilt utformade insatser som é&r reglerade i en lagstiftning, vilken
slar vakt om individens juridiska ritt till stod. Staten skall ddrmed
garantera att individen, sasom tillhérande en svag grupp, inte
drabbas av kommunala prioriteringar och ekonomiska nedskir-
ningar. Samtidigt ger utformningen ocksa uttryck for att indivi-
den med funktionshinder dr kapabel och medveten. Det forutsétts
att personen med funktionshinder kan kontakta en myndighet och
formulera sitt hjdlpbehov och pa sa sitt utkrdva sina rittigheter.
Det forutsitts ocksa att individen kan agera som kund pd en
marknad och gora olika slags val som skall tillgodose de indivi-
duella behoven (Hugemark 2004, Lindqvist 2007).

Med en rittslig utgangspunkt dr forutsittningen for att erhalla
personlig assistans att det foreligger behov av stod i den dagliga
livsforingen och att detta behov inte &r tillgodosett pa annat sitt
(7 § LSS). Vidare kriavs det att de behov som den enskilde har
anses utgora grundldggande behov enligt 9 a § LSS. Hollander
(1995) menar att om rittighetsregeln dr konkret utformad sa
minskar risken for att det skall uppsta tolknings- och grinsdrag-
ningsproblem. Hon anser, att en fordel med traditionella réttsreg-
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ler dr att de generellt underlittar den juridiska tolkningen och
minskar utrymmet for alternativa tolkningar. Detta innebir att
beslutsfattande enligt LSS sker med stod av ridttsdogmatisk me-
tod, som bestar av en logisk operation dér vissa rittsfakta subsu-
meras under en norm som i sin tur pekar ut den rittsliga slutsats
som skall folja (Hollander 1995, Hydén 2001). Astrom (2005)
menar, att beslutsfattande enligt LSS liknar ett traditionellt juri-
diskt beslutsfattande. Med detta menas att man letar efter en ge-
nerell regel, en norm, som i sig innehaller en handlingsangivelse.
Det forsta som skall konstateras dr om den enskilde ingar i per-
sonkretsen och direfter om det finns nagon insatsbeskrivning som
overensstimmer med den enskildes faktiska forhallanden. Att en
lagstiftning dr utformad enligt traditionella rittsliga principer, i
konkreta rittsregler, behdver dock inte innebira att tolkningsfra-
gorna uppfattas som enkla och klara fér myndigheter och politis-
ka beslutsfattare (Hollander a.a.). Den preciserade utformningen
med konkreta rittsregler som visar vem som kan erhalla stod och
vad som krivs for att fa stodet, kan dock framsta som tydlig for
enskilda.

Genom rittspraxis fran Regeringsritten (se kapitel 8), har det
tydliggjorts vilka behov den enskilde skall ha for att fa ritt till
personlig assistans samt vilka behov som inte anses ge denna riitt.
I RA 1997 ref.23 (I) framkommer att behov av praktisk hjilp i
den dagliga livsféringen ansags utgora grundliggande behov.
Aven behov av aktiv tillsyn riknades till de grundliggande beho-
ven och skulle ge ritt till personlig assistans. 1 RA 2000 ref.11
var det ocksa fraga om behov av praktisk hjélp och stindig till-
syn. Det handlade ocksa om behov av hjilp for att kunna kom-
municera med andra. Dessa behov ansags utgora grundliggande
behov och gav ritt till personlig assistans over 20 timmar per
vecka enligt LASS.
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I RA 1997 ref.28 framkommer bl.a. att behov av stod, uppmunt-
ran samt motivation for att &dta, skota sin hygien, byta kldder, tvit-
ta, stidda etc. inte ger rétt till personlig assistans dérfor att detta
inte ansags utgora sadana behov som forutsattes i bestimmelsen i
9 a § LSS, d.v.s. grundldggande behov.

Rittspraxis visar sdledes att behov av praktisk hjilp, t.ex. hjilp
med hygien, toalettbestyr samt pa- och avklddning, anses utgora
grundlidggande behov liksom behov av aktiv tillsyn. Aktiv tillsyn
innebar t.ex. att kunna forhindra att personen i fraga forstorde
foremal eller skadade sig sjilv. Aven behov av hjilp for att kunna
kommunicera da det p.g.a. funktionshinder foreligger sérskilda
svarigheter att kommunicera, anses utgora grundliggande behov
som berittigar till personlig assistans. Det anses kréva tillgang till
assistent med ingaende kunskaper om personen med funktions-
hinder.

Behov 1 praktiken

I studier fran praktiken saknas en enhetlig definition av de behov
som skall tillfredsstéllas (se t.ex. Hugemark & Wahlstrom 2002,
Jacobson 2000, Larsson & Larsson 2004, Larsson 2005, Lind-
qvist 2007, RFV 2002). Istillet kommer olika uppfattningar till
uttryck om vad personlig assistans ir, vilka behov stodformen
skall tillgodose och vad stodet skall anvéndas till. Det framkom-
mer ocksa olika synsitt pa brukares behov av stéd och hur beho-
ven skall motas. Ibland betonas behov av praktisk hjélp som en-
skilda assistansbrukare har eller anses ha. Ibland &r det andra be-
hov som framhaélls, bl.a. behoven av att kunna utdva intressen
eller aktiviteter.
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Behov ur assistenters perspektiv

I de sammanlagt 30 intervjuer som jag har gjort med personliga
assistenter framkommer skillnader mellan kommunalt och koope-
rativt anstillda assistenter med avseende, dels pa vilka funktions-
hinder brukarna har, dels i fraiga om vem som anses bestimma
over assistansen (Larsson & Larsson 2004, Larsson 2005)". Fra-
gan om vem som bestimmer Over assistansen hor samman med
hur assistenterna ser pa brukarnas behov, dven om de faktiska
funktionsformagorna och hindren varierar mellan olika brukare.

De intervjuade kooperativt anstillda assistenterna assisterade
frimst personer med fysiska funktionshinder, t.ex. rorelsehinder,
reumatisk vérk, syn- och horselnedsittningar, neurologiska sjuk-
domar och muskelsjukdomar. En del brukare hade utéver sina
fysiska funktionshinder dven svarigheter att kommunicera och
anvinde hjdlpmedel for detta. Nagra kooperativt anstillda assi-
stenter beskrev assistansanvidndarnas hem som handikappanpas-
sade och vil fungerande for assistansen. Det fanns t.ex. taklift
och trosklarna var borttagna mellan rummen. De kommunalt an-
stdllda assistenterna som intervjuades arbetade ocksa hos perso-
ner med fysiska funktionshinder men brukarna var dirutdver ock-
sa personer med utvecklingsstorning, hjarnskador, ibland kombi-
nerat med fysiska funktionshinder. En del av dessa personer hade,
enligt assistenterna behov av mycket hjélp i manga olika situatio-
ner och de hade svart att bestimma Over assistansen och att ge
uttryck for sina dnskemal och behov.

De intervjuades beskrivningar visade alltsa pa skillnader mellan
de olika assistansgruppernas brukare. De kommunalt anstillda
assistenterna arbetade at brukare med mer omfattande och sam-
mansatta funktionshinder dn de kooperativt anstillda.

12 e . . . . w
Nio intervjuade assistenter var kooperativt anstillda och 21 var kommunalt anstéllda.
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Kooperativt anstillda assistenter talar om den person som de ger
assistans at som “’sin” arbetsledare eller som den som bestimmer.
Det framkommer i uttalanden som: "Hon &r min arbetsledare”,
”"Det dr han som bestimmer”, “Det dr brukarens situation som
styr arbetet” eller "Det dr Kalle hir som har ett drende”. Assisten-
terna beskriver till exempel att de skall fungera som en “hjilpan-
de hand”. De siger ocksa att assistansen utformas utifran vad
brukaren vill och anpassas efter dennes onskemal. De behov som
brukaren vill ha hjilp med &r saledes avgorande for den assistans
som ges.

En kooperativt anstilld assistent, Krister, anser att yrket som per-
sonlig assistent dr utformat utifran vad hans arbetsledare, bruka-
ren, vill. ”Det dr ju han som behdver hjélp i olika sammanhang.”
Krister berittar att han och hans brukare ibland kan ha olika upp-
fattningar om vad som skall goras. Krister tycker exempelvis att
det behover stddas, men menar att det inte dr sdkert att hans bru-
kare anser det. Krister menar att det kénns fel att det &r hans “kri-
terier” som skall styra arbetssituationen. Det dr brukaren som
skall styra och dérfor sidger han:

Allt som vi gor skall ju utformas utifran vad han vill att vi
skall gora. Ligger vi upp en massa sysslor som han inte bett
oss gora da kommer det i konflikt (Krister).

Flera av de kooperativt anstidllda assistenterna anser att de har en
dialog med brukaren om arbetsuppgifterna. Det giller bl.a. vilka
olika sysslor som skall utforas. Aven om det finns en dialog mel-
lan parterna om arbetsuppgifterna framgar det av berittelserna att
brukarna har stort inflytande eller bestimmer helt éver vad som
skall goras. Flera assistenter betonar att det dr brukarnas hem de
arbetar i och att de respekterar detta. En assistent, Ninni, berittar
att hon inte har nagot eget skap hos sin brukare. Hon har ddremot
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en liten plats i skafferiet diar hon forvarar sin mat. Hon sédger att
brukarens hem é&r lite som ett andra hem, darfor att hon hittar
Overallt. Men hon betonar samtidigt att det dr brukarens hem och
att brukaren har det pa det sitt hon vill ha det. Enligt Ninni kan
det vara lite rorigt, men att var sak har sin plats:

Det &r ju hennes hem och jag far ligga lagt med om det dr en
ordning som jag inte skulle vilja ha. Det &r ju hennes sitt att ha
det pa (Ninni).

Helene arbetar som assistent at en kvinna i 60-arsaldern med en
muskelsjukdom. Helene berittade att kvinnan varit hemmafru
under sitt vuxna liv och beskrev henne som en traditionell husmor
som uppfostrat och tagit hand om barn, hem, hushall och man.
Helene menade, att det ar centralt for brukaren att assistenten kan
laga mat och ta hand om ett hem. Av Helenes berittelse framgar
att hon rekryterades utifran vad kvinnan ansag vara viktigt att fa
hjélp med. Det dr brukaren som bestammer vilka arbetsuppgifter
som hon skall utfora. Helene sa att hon fragar brukaren vad hon
vill gbra och menar att:

For min brukare ar det viktigaste att skota hemmet och gora
det nddvindigaste déir (Helene).

En annan assistent, Anna, arbetar at ett par med omfattande rorel-
sehinder. Hon berittade att hon vet vilka aktiviteter som skall ske
under dagen dven om det kan skilja sig fran arbetspass till arbets-
pass. Hon far “order” och “kontraorder”, men framhaller att det &r
brukarna som skall bestimma vad hon skall géra. For Anna hand-
lar assistansen till stor del om att hjilpa till med personlig hygien,
hushallsarbete, se till att brukarna kommer ivdg pa aktiviteter
samt att ibland folja med dem pa utflykter. Hon sa att brukarna
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har gjort upp listor dver vad som skall goras. Det dr brukarna som
har skrivit dessa och vad de vill ha hjilp med.

Det finns oftast en lista pa vad som behover goras nir jag bor-
jar mitt pass (Anna).

Utsagorna fran kooperativt anstillda assistenter visar att assistan-
sen ges utifran brukarnas behov. Behoven hos de assistansbertti-
gade varierar och kan innebéra att assistenterna utfor olika slags
sysslor. Assistansen innebdir ofta att ge praktisk hjédlp, men det dr
brukarna som enligt assistenterna styr 6ver ndr och hur denna
hjélp skall ges. Utmirkande for beskrivningarna ir att det dr bru-
karna som formulerar sina behov och dnskemal. De assistansbe-
rittigades sjalvbestimmande och inflytande Over stodet framstar
som centralt i beskrivningarna. Brukarna far pa sa vis flera av
sina rittigheter, som de har pa basis av lagstiftningen, tillgodo-
sedda. Genom att assistenterna praktiserar dessa rittigheter med-
verkar de till att realisera réttigheter i praktiken.

I intervjuer med kommunalt anstillda assistenter framkommer att
de inte kallar “’sina” brukare for arbetsledare. De uppfattar vanli-
gen sin ndrmaste chef, en kommunalt anstilld tjinsteman, som
arbetsledare. I intervjumaterialet framgar att ett flertal av de
kommunalt anstillda assistenterna ocksa anser att assistansen
sker utifran brukarnas behov av stod. De talar ocksa om vilka
behov som skall tillgodoses och dessa sammankopplas ofta med
funktionshindret. Funktionshindret innebér svarigheter i vardagen
och dr styrande for hjdlpbehovet. I assistenternas beskrivningar
framhalls ofta vad brukarna enligt assistenterna behover fa hjilp
med. Uttryck som att ’det dr hon eller han som bestimmer” dr
inte vanliga i dessa berittelser utan de férekommer endast undan-
tagsvis. Assistansen kan istillet beskrivas som:
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Gor allt som brukaren skulle kunna gora sjalv om han inte va-
rit blind och multihandikappad (Bosse).

Omsorgen om brukarens vil och ve framhalls i flera berittelser.
En assistent sdger exempelvis att hon ”gor precis allt for att hen-
nes brukare skall fa en drdglig vardag”. Detta kan innebira att
brukaren kommer upp pa morgonen, far duscha och #ta. En annan
assistent beskriver att han “#r sin brukares armar och ben”. Han
ger hjilp med allt fran duschning, tandborstning, paklddning,
blojbyte och strykning till att bestilla tid hos likare och frisér och
folja med pa dessa besok. En tredje assistent betonar vikten av att
stodja och vigleda samt komma ihag det primira for ett dagligt
liv. Denna assistent nimner ocksa att han ger brukaren mojlighet
till ett mangsidigt liv, vilket t.ex. kan innebéra promenader eller
att delta i gymnastik.

Av assistenternas beskrivningar av arbetsuppgifterna i bade inter-
vjuer och arbetsdagbdcker framgar att det ofta finns parmar i bru-
karnas hem som innehaller detaljerade rutiner som skall utforas
dagligen. Det framgar inte vem som skrivit eller bestamt att dessa
piarmar skall finnas, om det dr brukarna, deras anhdriga, assisten-
terna eller de kommunala tjanstmidnnen. En assistent ger exempel
pa rutiner som skall goras genom att utga fran sin arbetsdagbok.
Pa morgonen skall assistenten ta av larmet fran brukaren, ligga
fram klocka och strumpor. Direfter skall assistenten rulla upp
gardinen i sovrummet och hjdlpa brukaren av med pyjamasen.
Sedan foljer en forflyttning fran sidngen till en duschstol. Stolen
backas in till duschen, brukaren reser sig och haller i handtag och
assistenten tar av kalsongerna. Enligt assistenten innebér rutiner-
na i badrummet att tvitta brukaren pa ryggen, armarna, under-
kroppen samt under knéna och extra noga mellan tirna.

Ett flertal kommunalt anstéllda assistenter redogor for vad som
ingar i deras arbetsuppgifter. De har gjort dessa beskrivningar i
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arbetsdagbdcker som skrevs under tiden de deltog i en FoU-cirkel
(Larsson 2005). Beskrivningarna handlar bl.a. om att ge brukarna
hjidlp med morgonbestyren, toalettbesdk, duschning och frukost.
Vissa assistenter ger ocksa hjdlp med mediciner, provtagningar
samt ser till att brukarnas luftvigar ér fria. I en assistents arbets-
dagbok star foljande:

Borjar kl. 7.00, ldser till 7.30. Borjar med morgonsysslorna.
Inhalering, tvitta och byta pa trachen, fukta den med koksalt.
Byta slangar och filter pa respiratorn och sug. Ovrig morgon-
toalett, som jag klarar sjdlv. Ska vara klar med det innan hem-
tjdnst kommer, ca 8.15. Frukost strax efter nio. Bakar vete-
krans och tarta for att fira brollopsdagen. Barnbarn och barn-
barnsbarn pa middag. Blir avbytt k1.14.30. Toabesok (Elvira).

Flera assistenter beskriver i sina arbetsdagbocker att de ocksa
foljer med pa aktiviteter och att de utfor tridgardsarbete. Nagra
foljer med brukaren vid inkop av t.ex. mat och kldder. En assi-
stent, Katarina, berittar i sin arbetsdagbok vad assistansen kan
besta av for hennes del:

Jag hjdlper min brukare med hygien, att dta, lidsa tidningen,
folja med till sjukgymnastik och arbetsterapeut, sjukhusbesok
men ocksa att gora matinkop. Jag utfor tridgardsarbete, rensar
ogris och klipper gris (Katarina).

En annan assistent, Eva, arbetar 4t en man i 30-arsaldern som ir
rullstolsburen och som, enligt henne, behover hjidlp med hygien,
forflyttning och fordelning av mat. Hon beskriver i sin arbetsdag-
bok att hon och hennes brukare handlar mat tillsammans, men
hon skoter t.ex. tvittning utan att han dr med. Brukaren ser pa TV
medan hon gar ner i tvittstugan, tommer maskinen och hinger
upp tvitten. Brukaren har endast assistans pa kvills- och nattetid.
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Eva hjélper honom att gora i ordning kvillsmat och att komma i
sdng. Under kvillarna ser de pa TV tillsammans och brukaren
viljer sina egna favoritprogram.

Sammanfattningsvis handlar de kommunalt anstillda assistenter-
nas berittelser om att utféra sysslor som tillgodoser olika behov
som brukarna har. Berittelserna &r framst inriktade pa den prak-
tiska hjédlpen som assistansanvindarna anses ha pa grund av sina
funktionshinder. Redogorelserna handlar bl.a. om att ge hjilp
med toalettbesok, personlig hygien och maltider, men ocksa om
att folja med pa aktiviteter utanfér hemmet. Berittelserna ger
uttryck for att assistenterna tillgodoser bl.a. principerna om hel-
hetssyn och kontinuitet. De kommunalt anstilldas berittelser &r
dock, jaimfort med dem som arbetar kooperativt, mera priglade
av rutiner runt den praktiska hjédlpen. Av de kommunalt anstélldas
berittelser framgar inte vem som har bestimt eller utarbetat dessa
rutiner. Rutinerna tycks tas for givna som ett led i att tillgodose
assistansanvindarnas behov utifran deras funktionshinder. I assi-
stenternas berittelser betonas t.ex. inte brukarnas sjidlvbestim-
mande, som &dr en central princip i forhallande till utformningen
av assistansen.

Behov ur brukares perspektiv

I flera studier beskriver personer som har assistans att de far
manga av sina olika behov tillgodosedda (t.ex. Hugemark &
Wahlstrom 2002, Jacobson 2000, RFV 2002). Det handlar om
behov av praktisk hjélp i hemmet eller med den personliga hygie-
nen. Behovet av att kunna leva ett aktivt liv tillgodoses ocksa. I
Hugemark och Wahlstroms (2002) studie beskriver en brukare att
den personliga assistansen kan variera innehallsméssigt fran dag
till dag beroende pa hennes aktuella behov och Onskningar.
Ibland har hon behov av att fa hjidlp med att resa eller skota
hemmet, vid andra tillfillen kan det handla om behov av att fa
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hjdlp med att komma till ro och fa vila. I en studie som genom-
forts av Riksforsdkringsverket (2002) betonar personer med per-
sonlig assistans att assistansen ger mdjligheter att leva oberoende
och flexibelt. Det framgar ocksa i samma studie att assistansan-
vindare ges skilda mojligheter att dra nytta av den individuella
utformningen som karaktériserar stodet. Studien visar att nigra
intervjuade brukare ansag att de inte fick en del av sina behov
tillgodosedda dérfor att deras assistenter inte delade deras intres-
sen och ddrmed inte kunde utéva dem. Denna oférmaga kunde
bl.a. bero pa att assistansanvindaren inte tordes eller kunde fram-
fora sina onskemal till sina assistenter. Den individualiserade
utformningen stiller saledes krav pa att den enskilde skall kunna
ta sina réttigheter i ansprak och uttrycka sina behov. Studien fran
Riksforsdkringsverket (a.a.) visar att om brukarna inte uttryckte
sina behov for assistententerna blev behoven inte definierade och
de kunde dirfor inte tillgodoses.

Av de ovan namnda studierna framgar att personlig assistans an-
vindes for att tillfredsstélla brukares vitt skilda behov. Det hand-
lar bl.a. om att vardagstillvaron skall fungera tillfredsstiillande, att
kunna leva utifran sina 6nskemal och fa vara en aktiv samhiélls-
medborgare. De beskrivningar som brukarna ger i dessa studier,
vilka ocksa visar pa innehallet i assistansen, Overensstimmer i
flera avseenden med de beskrivningar av assistansen som person-
liga assistenter har gett. Nér brukare formulerar sina behov kan
assistenter tillgodose dem. Ibland framstar det som uppenbart vad
en brukare har behov av. Nar brukare av olika anledningar inte
ger uttryck for sina behov kan det innebira att dessa inte blir till-
godosedda.

Bade brukare och assistenter kan alltsa ha problem med att for-
halla sig till begreppet behov eftersom innebdrden kan uppfattas
olika. Det &r ocksa svart att avgéra vem som i en konkret assi-
stanssituation har ritt att definiera behovet. Lagens forarbeten ger
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foga vigledning for hur detta skall hanteras. Min genomgang av
lagstiftningsprocessen i forhallande till personlig assistans visar
ocksa att det fanns svarigheter att definiera begreppet behov pa
reformniva och i den rittsliga tillimpningen. Dessa svarigheter
avspeglar sig saledes ocksa i praktiken.

Det faktum att utformningen av personlig assistans stiller krav pa
brukaren att kunna uttrycka sina behov aktualiserar fragan om
vad som dr mojligt att veta om en annan ménniskas behov. Det
forefaller vara svart att definiera vad som egentligen &r ett behov.
Inte minst mot bakgrund av att det fanns anledning att precisera
den ursprungliga rittsliga utformningen av personlig assistans,
bl.a. for att fortydliga vilka behov som skulle tillgodoses, &dr det
uppenbart att det dr svart att definiera vad som ir ett behov. Det
ar ocksa svart att definiera vilka behov som skall tillgodoses med
personlig assistans. Nar LSS inférdes angavs inte i lagen vilka
behov den enskilde skulle ha for att kunna erhalla stodet. Lagstif-
taren hade alltsd inte definierat vilka behov som krivdes for att
bevilja stodet. Det fanns ingen tydlig norm om behov eller om
inneborden i begreppet personlig assistans. Inforandet av den
rittsliga normen om grundliggande behov i lagen visar pa en
tydlig viljeinriktning att klargéra en norm om behov. Rittsfallet
RA 1997 ref.28, visar att den rittsliga tolkningen av grund-
liggande behov som gjordes av Regeringsritten, utgar fran behov
av praktisk hjdlp och inte fran behov av att bli motiverad for att
klara sina grundldggande behov. De behov av motivation som
mannen i fraga ansags ha, utgjorde enligt Regeringsritten, inte
grundlidggande behov i lagens mening. Detta fall visar saledes att
en viss typ av behov, behov av praktisk hjilp, har foretride fram-
for andra behov som behov av aktivering och motivation.

Inférandet av den preciserade normen grundliggande behov tycks

dock inte till fullo ha inneburit att det dr enklare att bedoma bru-
kares behov. Bengtsson och Gynnerstedt (2003) menar att for att
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beddma ritten till personlig assistans krévs att brukarens hjdlpbe-
hov kan kvantifieras i termer av omfattning i tid och typ av insat-
ser. I sin studie (a.a.) belyser de att utredare inom Forsékrings-
kassan upplever, dels svarigheter att avgéra vad som skall inga i
definitionen grundliggande behov, dels hur de som utredare skall
mita dessa behov i det enskilda fallet. Bengtsson och Gynnerstedt
(2003) menar ocksa att de administrativa definitionerna inte hel-
ler alltid stimmer Overens med den vardag som personen med
funktionshinder upplever. Det kan saledes finnas en diskrepans
mellan vad lagstiftaren menar med grundlidggande behov och vad
en brukare menar. Detta kan ocksa gilla for de utredare som skall
bedoma ritten till personlig assistans utifran enskildas grund-
laggande behov.

I flera av de ovan nimnda studierna framtréder dock en bild av att
ett flertal brukare &r positivt instillda till personlig assistans, bl.a.
déarfor att de verkar fa merparten av sina behov tillgodosedda.
Fragan dar dock om de ir nojda med stodformen beroende pa att
de faktiskt har fatt hjdlp i den dagliga tillvaro eller om det beror
pa att den #r konstruerad som en rittighet i en sérskild lag. Vad
innebir egentligen rittighetskonstruktionen for enskilda brukare?
Pa vilket sitt forverkligas rittigheten genom sin sérskilda kon-
struktion? Dessa fragor diskuteras i avsnittet nedan.

Personlig assistans — vilken slags rittighet?

I detta avsnitt analyserar jag utformningen av personlig assistans i
relation till begreppet rittighet utifran Hohfelds (1964) uppdel-
ning av rittighet i olika komponenter. Rittigheten delas in i
“right” eller krav, “privilege” eller frihet, ”power” eller kompe-
tens samt “immunity” eller immunitet. “Right” korrelerar enligt
Hohfeld till en skyldighet for nagon annan medan 6vriga delar av
rattighetsbegreppet inte gor det.
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Mojligheten for den enskilde att vilja att fa tjdnsten som en
kommunal insats eller att erhalla ekonomiska medel att forfoga
over har av Hugemark (2004) beskrivits som ett avgorande ele-
ment i assistansreformen. Utformningen skiljer sig fran tidigare
etablerade rutiner i bistandsbedomningen av insatser for personer
med funktionshinder. Det nya ér, enligt Hugemark (2004), att en
person som beviljas assistansmedel har ritt att avgora vilken or-
ganisation som skall tillhandahélla — samordna hennes assistans.
Ritten till personlig assistans korrelerar saledes till en skyldighet
for kommunen att antingen tillhandahalla stodformen eller att ge
ekonomisk erséttning sa att personen som &r assistansberittigad
kan kopa assistansen av annan anordnare. Det finns en ritt som dr
kopplad till en skyldighet, en kravrittighet (Hohfeld 1964, Sim-
monds 1994). Denna kravrittighet dr dock inte villkorslés utan
grundar sig pa att en person tillhor nagon av de tre personkrets-
grupperna i LSS (1 §). Vidare krévs att vederborande har behov
av personlig assistans i sin livsforing och att detta behov inte till-
godoses pa annat sitt (7 §). Ocksa forutsittningarna i 9 a § LSS
skall vara uppfyllda. Dessa innebir att den enskilde skall behova
hjédlp med det som i lagen definieras som grundliggande behov
for att ges ritt till personlig assistans.

Utformningen innebér en valfrihet for enskilda brukare som &dr
viktig, eftersom val kan goras utifran vilken anordnare som den
enskilde bedomer som bést. Om den enskilde inte &r ndjd med sitt
val kan hon eller han byta anordnare. Denna valfrihet, som &r
rdttsligt garanterad, tolkar jag som en del av innehallet i right”
d.v.s. kravrittigheten. Med utgangspunkt fran Hohfelds uppdel-
ning av begreppet rittighet, innebér detta att rétten att erhalla as-
sistans som en kommunal insats eller ritt att erhalla ekonomisk
ersittning for att kopa assistans av annan utférare utgor en krav-
rittighet.
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Det dr ddaremot inte givet att andra “rittigheter” som forknippas
med personlig assistans, kan betraktas pa samma sitt. Till de rit-
tigheter som uppkommer pa basis av ritten till personlig assistans
hor bl.a. det 6vergripande malet, som framgar av LSS, om att den
enskilde skall fa mojlighet att leva som andra. Vidare ingar bru-
karens ritt” till sjidlvbestimmande, medbestimmande och infly-
tande over insatsen (6 § LSS). Av denna bestimmelse framgar
bl.a. att "verksamheten skall vara grundad pa respekt for den en-
skildes sjdlvbestimmande och integritet” och att ’den enskilde i
storsta mojliga utstrickning skall ges inflytande och sjdlvbe-
stimmande Over insatsen som ges”. Innehéllet i denna bestim-
melse ger uttryck for lagstiftarens malsattning med verksamheten
samt en anvisning om ett forhallningssétt som forvintas finnas.
Det aligger alltsa verksamheten att respektera den enskildes egna
onskemal och behov. Detta &r intentionerna.

Det finns dock ingen rittighet for den enskilda i detta avseende,
om man med réttighet menar att det ocksa finns mojlighet att kré-
va ett fullféljande genom Overklagande. En person kan inte ritts-
ligt overklaga att hon eller han inte far bestimma eller utdva in-
flytande. Det gar inte att 6verklaga att assistenter inte praktiserar
rittigheter. Didremot kan vederborande med hénvisning till de
intentioner som finns med personlig assistans patala eller klaga
pa att det finns brister i dessa avseenden. Detta innebér en viss
grad av “privilege” eller frihet, ett av de element som ingar i
Hohfelds rittighetsbegrepp, d.v.s. den enskilde innehar ett exklu-
sivt privilegium att utféra nagot, utan att det hindras pa nagot sitt.
Att ha frihet utgor ingen en kravrittighet. Det finns en frihet att
patala att assistansen inte uppfyller de malséttningar som lagen
anger med verksamheten som den assistansberittigade kan gora
ansprak pa genom den rittsliga utformningen. Den assistansberit-
tigade kan ocksa vilja att antingen helt byta assistansanordnare
eller kridva att fa andra assistenter inom ramen for den befintliga
assistansen. Det dr dessa situationer som Hugemark (2004) har
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diskuterat med utgangspunkt fran Albert Hirschmans (1970,
1985) resonemang om begreppen “exit” respektive “voice”. En-
ligt Hugemark (2004) avser begreppet “exit” att fanga individers
mojligheter att paverka sin situation genom att gora sorti fran en
viss organisation om de inte dr ndjda med. Begreppet “voice”
syftar pa att fanga mojligheterna att paverka i en given organisa-
tion genom argumentation.

Mojligheten att byta assistansanordnare eller fa en annan assistent
hos den assistansanordnare man redan har kan med utgangspunkt
fran Hohfelds indelning forstas i termer av kompetens. Med detta
avses en formaga att ensidigt uppstilla eller dndra en rittslig rela-
tion. Den enskilde har en formaga att sluta avtal med en annan
anordnare. Mojligheten att pa detta sétt paverka sin situation in-
nebir inte att den enskilde mister sin ritt till personlig assistans.
Den kan dérfor ses som en ritt som ligger ndra kravrittigheten.
Om den enskilde viljer att byta assistansanordnare, finns en skyl-
dighet for nagon annan att utfora eller ritta sig efter. Om den en-
skilde byter anordnare fran kommunen till en privat utforare &r
kommunen skyldig att ge ersittning till den privata utféraren. Om
den enskilde har en privat utférare kan den enskilde vilja att fa
assistans som en kommunal insats istédllet och ersittningen for
assistansen gar da till kommunen. Ritten till personlig assistans
ger dock inte immunitet i Hohfelds mening. Immunitet innebir ett
skydd mot rittsliga fordndringar av individens position. Innehavet
av rittigheten ger inte ett skydd mot rittsliga férédndringar av in-
dividens position. En ritt till personlig assistans kan omprovas,
vilket kan innebira att brukaren kan mista rétten. I LASS ér det
reglerat att ritt till assistansersittning skall omprovas sedan tva ar
forflutit fran det att fragan om ritt till ersdttning senast provades
och vid visentligt fordndrade forhallanden (7 § LASS). Riitts-
normerna kan ocksa komma att fordndras genom #ndringar i lag-
stiftningen, vilka kan innebdra att den enskilde inte far behalla
assistansen eller att omfattningen av assistans minskar.
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Raitten till personlig assistans, “kravrittigheten”, dr dock betydel-
sefull och stark, eftersom den ger enskilda stora mgjligheter att
utdva inflytande och bestimma 6ver sitt stod.
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Kapitel 11

Slutdiskussion

Jag har i denna avhandling beskrivit hur en individuell social rét-
tighet som personlig assistans har realiserats genom lagstiftning
och i praktiken. Jag har ocksa belyst nagra problem forknippade
med realiserandet av rittigheter. I avsikt att uppna syftet med
avhandlingen har jag anvint fallstudien som strategi och under-
sokt hur stodformen utformades och forindrades. Jag har dven
undersokt innehallet i rittigheten. Olika normer om innehallet i
personlig assistans visade sig framtrdda i de handikappolitiska
malen och principerna, i den rittsliga regleringen samt i den prak-
tiska implementeringen av personlig assistans. I detta avslutande
kapitel sammanfattar och diskuterar jag nagra av mina utgangs-
punkter, resultat och slutsatser.

En rittighetslagstiftning utformas

Den handikappolitiska avsikten med personlig assistans &r att
minniskor med stora funktionshinder forses med fundamentala
minskliga rittigheter som ger trygghet och goda levnadsvillkor.
Genom personlig assistans kan ménniskor med omfattande funk-
tionshinder leva mera likt hur andra minniskor lever. Ratt till
personlig assistans utgdr en aspekt av minskliga réttigheter som
sammantaget innefattar flera olika réttighetsaspekter i méanniskors
liv. Rittighetscentreringen har uppfattats positivt av bade anvén-
dare, politiker och myndigheter, men vad betyder rittighetsut-
formningen egentligen? Aven om det kan antas att det har funnits
goda mojligheter att forverkliga réttigheten i Sverige jamfort med
manga andra ldnder, visar jag i denna avhandling att det kan vara
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komplicerat att forverkliga ménskliga rittigheter. Genom att folja
hur en rittighetslagstiftning skapas och utvecklas tydliggors hur
en social rattighet formas av det sammanhang och den tidsperiod
som den infors i. Detta dr en av flera faktorer som far betydelse
for utformningen. En annan faktor som paverkar utformningen &r
vilka intressenter som &r delaktiga i konstruktionen. Handikapp-
rorelsen hade stort inflytande dver utformningen av LSS och sir-
skilt av utformningen av personlig assistans. Stodformen utfor-
mades under en period av fordndringar inom handikappomradet.
Dessa dgde rum bade internationellt och nationellt inom omradet
for minskliga réttigheter. Med rittighetslagstiftningen avsag lag-
stiftaren att forstarka medborgarskapet for ménniskor med stora
funktionshinder genom att ge tillgang till individuella sociala
rittigheter. Pa sa vis skulle svart funktionshindrade minniskor
ges mojlighet till goda levnadsvillkor som inte avvek fran andra
medborgares. Medborgarskapsperspektivet fokuserade pa funk-
tionshindrade minniskors forutsittningar att leva som andra
ménniskor pa flera olika plan. Det handlade om att fa den hjilp
och det stéd som behdvdes for ett fungerande vardagsliv, men
ocksa om mojligheterna att vara en aktiv samhillsmedborgare
som utdvade sina fri- och rittigheter i bl.a. foreningslivet och
politiska sammanhang.

Med medborgarskapsperspektivet riktades ocksa ljuset pa att alla
individer har samma rittigheter och skyldigheter. Samtidigt inne-
bar den sérskilda rittighetsregleringen att minniskor med stora
funktionshinder sidrbehandlades i forhallande till manniskor som
inte ansags ha stora funktionshinder. De personer som tillhorde
personkretsen fick ritt till sdrskilda rittigheter som framstilldes
som starkare dn dem som finns reglerade i annan lagstiftning. Ur
rittighetssynpunkt beskrevs rittigheterna i annan lagstiftning, i
SoL och HSL, som svaga och otillrickliga for att sikra det behov
av stod och hjidlp som ménniskor med omfattande funktionshin-
der anses ha. Réttigheterna i de nimnda lagarna ir inte ovillkorli-
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ga och i vissa fall inte ens utkrdvbara. Det gar exempelvis inte att
overklaga att man inte far en viss typ av vard eller behandling
inom sjukvarden. Ett bistand enligt SoL kan visserligen verkla-
gas, men det kan avslas med hénvisning till att behovet redan &r
tillgodosett genom att socialtjinsten erbjuder en annan insats dn
den som individen sokt och att skilig levnadsniva pa sa vis kan
uppnas.

En udda konstruktion

Utifran forslaget i huvudbetinkandet (SOU 1991:46) utformades
rittighetslagen med en handikappolitisk stridvan att inkludera fle-
ra kategorier av funktionshindrade med olika slag av funktions-
hinder i réttighetssfiren. Fragan om malgruppen for rittighetslag-
stiftningen var under hela reformprocessen foremal fér omfattan-
de diskussioner i lagstiftningsarbetet. Handikapprorelsen, med
fem representanter i kommittén, hade under utredningsarbetet
framfort att det var personer med betydande och bestaende sva-
righeter i den dagliga livsforingen som skulle utgdra den nya
malgruppen vid sidan av de grupper som dia omfattades av om-
sorgslagen (OL). Handikapprorelsen hade saledes fran borjan en
stark position i utformningen av rittighetsregleringen och person-
lig assistans. Den fanns ocksa representerad i den skuggutred-
ning” som arbetade parallellt med Handikapputredningen och
som fick mojlighet att 1dmna ett sérskilt yttrande Over Handi-
kapputredningens huvudbetinkande.

I forslaget till den nya lagen angavs att personer med olika slags
fysiska funktionshinder och personer med psykiska funktionshin-
der skulle kunna inga i lagens personkrets. Dessa personer skulle
ha stora funktionshinder och betydande svarigheter i den dagliga
livsféringen och ett omfattande stodbehov. Férlamningar, allvar-
liga effekter av diabetes, hjart- och lungsjukdomar samt grava
syn- och eller horselskador framholls som exempel pa stora funk-
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tionshinder. Det kan antas att dessa slag av funktionshinder lyftes
fram sirskilt eftersom flera av de sakkunniga i kommittén repre-
senterade handikapporganisationer ddr medlemmarna hade sada-
na funktionshinder. I kommittén ingick t.ex. representanter for
Synskadades Riksforbund, Svenska Diabetesforbundet samt Riks-
forbundet for rorelsehindrade barn och ungdomar.

Forslaget i huvudbetidnkandet utgick fran att en stor grupp av
ménniskor med varierande slag av funktionshinder skulle omfat-
tas av rittigheter. Detta visade pa en vilja att inbegripa ett stort
antal minniskor med olika slag av funktionshinder. Samtidigt
skulle dessa personer, for att tillhora lagens malgrupp, ocksa ha
stora svarigheter i den dagliga livsféringen och ett omfattande
stddbehov. Detta innebar att malgruppen dnda avgriansades, efter-
som det var ytterligare villkor, féorutom stora funktionshinder,
som skulle uppfyllas for att omfattas av rittigheterna. Pa sa vis
skulle en stor grupp av personer med funktionshinder kunna ute-
slutas. Forslaget om en ny rittighetslagstiftning utgick fran nor-
mer som var bade inneslutande och uteslutande. De personer som
i lagens mening inte ansags vara svart funktionshindrade omfatta-
des inte av forslaget. Det var vidare oklart om &ldre personer med
funktionshinder, som inte berodde pa normalt dldrande, skulle
kunna inga i lagens personkrets liksom om personer med psyKkis-
ka handikapp skulle kunna omfattas. Den sistnimnda gruppen
ansags kunna inga under forutsittning att de uppfyllde kriterierna
for att omfattas av lagen. Detta gillde visserligen for andra per-
soner med funktionshinder ocksd, men eftersom det uttalades
sarskilt i forhallande till psykiskt funktionshindrade kan det for-
stas som ett uttryck for att det fanns tveksamheter kring denna
grupp. Det fanns ingen representant i kommittén som foretridde
minniskor med psykiska funktionshinder. Redan fran borjan
priglades saledes utformningen av rittighetsregleringen av mot-
stridiga uppfattningar och mal. Savil inkluderande som exklude-
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rande malsittningar framtriadde i forslaget om en ny réttighetslag-
stiftning.

Kriterierna for att omfattas av lagen som fanns i Handikapputred-
ningens forslag (SOU 1991:46) fordndrades i propositionen
(1992/93:159) och de tre foreslagna kriterierna blev istillet fyra.
Dessa kriterier innebar att den enskilde skall ha stora och varakti-
ga funktionshinder, stora svarigheter i den dagliga livsféringen
samt ett omfattande behov av stod. Kriterierna skulle provas en-
dast i forhallande till de personer som tillhtrde den nya tillkom-
mande gruppen och inte i forhallande till de personer som omfat-
tades av OL. Forslaget i propositionen innebar alltsa att utform-
ningen blev dnnu snivare jamfort med forslaget i huvudbetin-
kandet, eftersom ytterligare villkor hade tillkommit for att tillhéra
den nya personkretsen.

En lagstiftning som a ena sidan riktade sig till en stor grupp av
manniskor med olika slag av omfattande funktionshinder och a
andra sidan hade preciserade villkor for att tillhora personkretsen
innebar inte att lagstiftaren tydligt och klart angett vilka personer
som skulle komma att omfattas. Det blev rittstillimparna, d.v.s.
myndigheter och forvaltningsdomstolar, som skulle komma att
avgora fragan om vilka som skulle anses tillhora personkrets-
grupp 3. Det var dessa instanser som skulle skapa normer om
tillhorighet. Aven om denna utformning kan anses som otydlig, ér
utformningen av réttighetsregleringen genomsyrad av idén om
forstirkta rittigheter for mianniskor med stora funktionshinder fo6r
att i hogre grad in tidigare kunna uppna de handikappolitiska
malen om full delaktighet och jamlikhet som antogs under borjan
av 1980-talet. En uppfattning om starka och generost utformade
rittigheter satte sin prégel pa rittighetsregleringen. Det var fram-
for allt handikapprorelsen som bidrog till att detta perspektiv fick
ett stort utrymme. Efterhand modifierades uppfattningen och
tringdes delvis undan av andra perspektiv. Handikapprorelsens
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inflytande over utformningen fick allt mindre betydelse efter att
rittighetslagstiftningen hade tritt i kraft.

En rittighet 1 fordndring

Ganska snart efter att rittigheten personlig assistans hade inforts i
lagen skedde ett regeringsskifte. En socialdemokratisk regering
tilltridde. Personlig assistans kom da att ifragasittas av savil sty-
rande politiker som representanter fér myndigheter utifran en oro
om kostnadsokningar. Utformningen av stddformen ansags ocksa
orsaka tillimpningsproblem och krav restes pa fordndringar av
lagstiftningen. Kraven pa forindringar av rittigheten hade att
gora med dndringar av samhilleliga normer som rorde ekonomis-
ka och ideologiska forhallanden. Personlig assistans hade utfor-
mats pa ett sitt som forefoll innebdra att enskilda ansags ha fatt
alltfor stor valfrihet, vilket medférde kostnadsokningar. Detta
gick stick i stdv med de generella besparingar inom socialforsik-
ringssystemen som dgde rum under 1990-talet. Genom &ndringar
i lagstiftningen kom stodformen att preciseras pa ett sitt som syf-
tade till att inskriinka rittigheten och reducera kretsen av rittig-
hetsbirare. Andringarna innebar bl.a. att assistansersittning inte
skulle utgd nir brukare vistades inom kommunal verksamhet,
bl.a. skola och daglig verksamhet. De innebar ocksa att rittsnor-
men om grundldggande behov infordes. Kriterierna for rétt till
personlig assistans innebar att personer med stora och varaktiga
funktionshinder “behover hjdlp med sin personliga hygien, malti-
der, att kld av sig och pa sig, att kommunicera med andra eller
annan hjilp som forutsitter ingaende kunskaper om den funk-
tionshindrade” (9 a § LSS).

Nir en ny proposition (1995/1996:146) lades i syfte att precisera
en rittslig norm om ritt till personhg assistans, blev fragan om
tillhorighet till lagen stilld pa sin spets. Aven om krav pa behov
av praktisk hjdlp inte inférdes som en precisering i relation till
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begreppet grundliggande behov i lagen, innebar inforandet av
den nya bestimmelsen 1 9 a § LSS att behov av praktisk hjélp fick
en central betydelse for ritten till personlig assistans. Genom att
behov av praktisk hjilp, t.ex. for att dta och kld av och pa sig,
lyftes fram exkluderades i princip personer med psykiska funk-
tionshinder fran ritten till personlig assistans. Dessa personer
ansags i “normalfallet” inte ha behov av sadan hjilp utan de hade
istéllet vanligen behov av motivations- och aktiveringsinsatser.
Faststéllandet av rdttsnormen om grundldggande behov, som syf-
tade till att exkludera psykiskt funktionshindrade personer, kan
forstas mot bakgrund av att det inte fanns en klart uttalad tanke
om huruvida ménniskor med psykiska funktionshinder skulle
omfattas av lagen i samband med att lagen antogs. Det fanns inte
heller nagon uttalad uppfattning om hur generdst det personliga
stodet till minniskor med psykiska funktionshinder skulle vara.

Den antagna réttsnormen om grundliggande behov fick genom-
slag i réttspraxis fran Regeringsritten. I RA 1997 ref.28 ansags en
psykiskt funktionshindrad man inte ha ritt till personlig assistans
av den anledningen att han, enligt domstolen, kunde tillgodose
sina behov pa egen hand. Han ansags inte heller behdva praktisk
hjédlp med sina grundliggande behov utan istdllet ha behov av
motivation. Behov av att bli motiverad utgjorde sdledes inte ett
grundldggande behov i lagens mening.

Allt sedan reformarbetet pa handikappomradet inleddes har det
funnits svarigheter att forhalla sig till personer med psykiska
funktionshinder. Som visats i tidigare kapitel (se kap. 5-8) har det
under hela reformarbetet funnits en ambivalens till gruppen ut-
ifran huruvida den skulle inga i personkretsen i rittighetslagen.
Av 1 § LSS p.3. framgar att personer med psykiska funktionshin-
der ingar i gruppen som kan fa insatser. I samband med lagforsla-
get (prop.1995/96:146) om att precisera stodformen personlig
assistans ville regeringen fortydliga att denna stodform var av-

243



sedd framst for personer med fysiska funktionshinder. Behovet av
praktisk hjdlp betonades medan behov av motivations- och akti-
veringsinsatser inte ansags ge ritt till personlig assistans. Nér
definitionen av personlig assistans genom en dndring infordes i
lagen 1996, fastslogs normen om grundliggande behov. Genom
att betona och precisera normen om grundliggande behov kan
man sdga att personer med psykiska funktionshinder i stor ut-
strickning blev utestingda fran personlig assistans. Bengtsson
och Astrém (2005), menar att personer med psykiska funktions-
hinder i det ndrmaste har utdefinierats fran rétten till personlig
assistans.

Personer med psykiska funktionshinder har inte kommit i atnju-
tande av insatser enligt LSS inom den kommunala socialtjidnsten i
den omfattningen som forutsags under reformarbetet (Astrém
2000:38). Utvérderingar och uppfdljningar av Socialstyrelsen
under 1997 och 1999 visar att det var fa personer med psykiska
funktionshinder som i forhallande till det berdknade behovet hade
fatt stod enligt rittighetslagstiftningen LSS. Under psykiatrire-
formarbetet uppskattades att 20 000 - 40 000 personer med psy-
kiska funktionshinder skulle kunna tillhora personkretsgrupp 3 i
LSS mot 2 800 personer som faktiskt kom att ingd i denna per-
sonkrets (Bengtsson & Astrom 2005).

Fordndringarna av ritten till personlig assistans kan dock inte
endast forstas som inriktat pa att exkludera personer med psykis-
ka funktionshinder. Det handlade ocksa om att skapa en enhetlig
norm om hur den enskildes grundliggande behov skulle berik-
nas. En forvaltningsteknisk 16sning utarbetades som innebar en
enhetlig norm om att de grundldggande behoven maste uppga till
genomsnitt 20 timmar per vecka for att statlig assistansersittning
enligt LASS skall utga. Om den enskildes behov av hjidlp med
sina grundldggande behov uppnadde denna grins, var det sedan
mojligt att fa assistans for dven andra behov. Pa sa vis kunde per-
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sonlig assistans ocksa bli vad Astrom (2005b) bendmner en ut-
vecklande insats. Den enhetliga normen innebar att en provning
av den enskildes samlade behov av assistans inte lidngre skulle
goras utan provningen skulle ske i tva steg. Forst skulle faststillas
om de grundliggande behoven uppgick till den faststillda 20-
timmarsgriansen, ddrefter provades om assistans skulle utga for
ytterligare behov. Faststillandet av denna norm visade sig exklu-
dera dven en del personer med fysiska funktionshinder eftersom
dessa inte ansags na upp till de stipulerade 20 timmarna.

Preciseringen av behoven for ritt till personlig assistans, som kan
forstas som en inskrankning av rittigheten, bidrog till att rittstil-
lampningen blev mer enhetlig da rittsnormen blev tydligare och
klart uttryckt. Utifran ett rittssidkerhetsperspektiv kan en enhetlig
rdttstillimpning anses positiv for enskilda, sirskilt for att uppna
idealet om forutsebarhet. Detta innebir att enskilda kan forutse
vilka rittigheter de har och vad de kan rikna med att erhalla. Pre-
ciseringen innebdr dock en sndvare rittighetstilldelning i forhal-
lande till svart funktionshindrade personer. Genom preciseringen
blir det mindre utrymme for att ta hinsyn till individuella varia-
tioner och behov vid behovsbedomningen da endast en definition
skall tillimpas.

En delvis annan utveckling, som kan forstds som en utvidgning
av réttigheten, dgde ocksa rum efter den inforda preciseringen av
ritten till personlig assistans. Av rittsfallet RA 1997 ref.23 1
framgar att behov av aktiv tillsyn ansags vara ett sadant behov
som skulle inga under begreppet grundliggande behov. Resultatet
i detta fall blev att tidsatgangen for att utdva aktiv tillsyn skulle
medréknas nér antalet timmar med grundliggande behov fast-
stilldes.

Resultaten fran mina olika studier i denna avhandling visar att
rittigheten personlig assistans dr obestindig och att den har for-
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dndrats nédr normer i samhéllet har dndrats. Hur stabil och varak-
tig en rittighet blir kan alltsa bero pa nir i tiden en lagstiftning
antas, bl.a. hur den ekonomiska situationen ser ut och vem som
har den politiska makten. Den rittsliga utformningen av stédfor-
men ger inte garantier for att réttigheten &r bestaende och &r inget
skydd mot fordndringar av lagstiftningen. De handikappolitiska
malen och principerna som ligger till grund for utformningen av
personlig assistans och som avser att tillforsdkra den enskilda
goda levnadsvillkor kan forstas som underordnade andra normer,
t.ex. ekonomiska och ideologiska. En relevant fraga att stilla sig
ar darfor vilken betydelse en réttighetslagstiftning egentligen har
for enskilda.

Rittigheten och de handikappolitiska principerna

De handikappolitiska principerna syftade till att forverkliga rit-
tigheter” som sjilvbestimmande, inflytande, delaktighet, tillgéing-
lighet, kontinuitet och helhetssyn. Fordndringarna av ritten till
personlig assistans och den enhetliga rittstillimpningen som folj-
de efter lagéindringarna har sannolikt inneburit att de handikappo-
litiska principerna blivit kringskurna och inte beaktats vid be-
hovsbedomningen pa det sitt som lagstiftaren ursprungligen av-
sag. Utvecklingen av ritten till personlig assistans har visat att de
fran borjan faststillda handikappolitiska ambitionerna genom
lagéndringarna forskjutits mot en mera restriktiv syn pa rittighe-
ten och tillimpningen av den. Det kan dérfor antas att det ocksa
blivit ett minskat utrymme for att realisera de rittigheter som de
handikappolitiska principerna ger uttryck for och som uppkom-
mer pa basis av rittighetslagstiftningen. Genom att enskilda er-
haller t.ex. fiarre timmar med personlig assistans kan man anta att
mdjligheterna att vara delaktig i samhillet och kunna utéva infly-
tande over sitt liv minskat. Med andra ord blir mgjligheterna att
leva som andra och att utdva sitt medborgarskap bade socialt,
politiskt och civilt, ocksa mindre.
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I forhallande till principen om tillgéinglighet skulle personlig assi-
stans kunna anvéndas i olika situationer, i bl.a. hemmet, i utbild-
ningssituationer och pa fritiden. Tillginglighet innebar pa re-
formniva ocksa att manniskor med stora funktionshinder skulle
ges mojlighet att ta del av samhillsinformation och sjélva kunna
bidra med erfarenheter och kunskaper. I och med att personlig
assistans definierades och rittsnormen om grundlidggande behov
slogs fast, kan pa goda grunder antas att principen om tillgéinglig-
het har fatt ett mindre utrymme vid den rittsliga behovsbedom-
ningen. Detta giller sannolikt dven i forhallande till de andra
principerna. Flera studier om assistansanvindare visar att assi-
stans ges bade for att tillgodose grundlidggande behov och behov
av att t.ex. kunna delta i sociala sammanhang (t.ex. Ahlstréom &
Klinkert 2000, Hugemark & Wahlstrom 2002, Larsson & Larsson
2004). Det kan dnda finnas anledning att anta att principerna fatt
en underordnad position, i alla fall vid behovsbedémningen. Det-
ta beror pa att rattsnormen om grundldggande behov har en star-
kare rittslig stdllning da den uttrycks tydligt i lagen, vilket inte de
handikappolitiska principerna gor. Astrém (2005a) menar visser-
ligen att de handikappolitiska principerna sjdlvbestammande,
inflytande, delaktighet, tillgénglighet, kontinuitet och helhetssyn
ar kopplade till en beskrivning av innehallet i réttigheterna, t.ex.
personlig assistans, som regleras i LSS. Det dr genom att princi-
perna tillimpas som kvalitetskrav, vilket dr den handikappolitiska
intentionen, som goda levnadsvillkor forvintas uppnas. Princi-
perna utgor dock endast rittigheter som baseras pa den ritt till
personlig assistans som finns faststilld i lagen.

Rittsnormen om grundldggande behov har ocksa fatt genomslag i
rittspraxis och utgor gillande ritt. Rittsnormen om grundlidggan-
de behov far visserligen sannolikt storst betydelse i samband med
ansOkan om personlig assistans eller vid den rittsliga prévningen
av ratt till personlig assistans da ett avslagsbeslut overklagas. For
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personer som redan &r beviljade assistans tycks normen om
grundliggande behov inte ha inneburit att de endast far dessa
behov tillgodosedda inom ramen for personlig assistans. Det &r
darfor angeldget att undersdka huruvida myndighetsbeslut om
personlig assistans som fattats under senare ar beaktar de handi-
kappolitiska principerna och inte endast utgor ett handikappoli-
tiskt ideal som inte har nagon, eller endast ringa, forankring i
praktiken. Fragan #r alltsa om rétten har kommit att fa de verk-
ningar som lagstiftaren efterstrivade eller om man kan se pa de
uttalade syftena med rittighetslagen som uttryck for endast ideala
mal.

Innehallet i réttigheten

Utformningen av rittigheten personlig assistans kan forstds ut-
ifran sitt innehall. Detta innehall faststélls bade pa reformniva och
i praktiken. Innehallet i rittigheten kan relateras till normen om
att enskilda med stora funktionshinder skall kunna leva ett sa
normalt liv som mojligt (prop.1992/93:159). Ménniskor med om-
fattande funktionshinder skulle leva som andra, leva i likhet med
andra. Detta innebir bl.a. att minniskor med stora funktionshin-
der inte skall ha sdmre forutséttningar eller villkor &n andra. Den
handikappolitiska normen om att leva ett sa normalt liv som m&j-
ligt, att leva som andra, dr ett normativt stillningstagande. I flera
avseenden var synen pa reformniva, om att leva sa normalt som
mojligt, densamma som den syn som tidigare kommit till uttryck
inom handikappolitiken. Ménniskor med stora funktionshinder
skulle i likhet med andra medborgare kunna utbilda sig, delta i
fritidsaktiviteter, ha ett forvarvsarbete och ett bra boende. Denna
normativa utgangspunkt ger uttryck for att ménniskor utan funk-
tionshinder har dessa mojligheter och tycks bortse ifran att moj-
ligheterna ocksa kan se olika ut for dessa ménniskor beroende pa
t.ex. etnicitet, genus och klassméissiga aspekter. Pa reformniva
gjordes alltsa jamforelser med ménniskor utan funktionshinder
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som en homogen grupp. Att leva som andra innebar pa reformni-
va ocksd normer om bl.a. oberoende och sjilvstindighet. Det
normala uttrycktes som att bestimma Over sitt liv och i de fall
enskilda inte kunde det, forvintades de aktivt formedla att be-
slutanderitten skulle Overlatas at nagon annan. Detta framstar
som paradoxalt. Hur kan en person som inte kan bestimma over
sitt liv 6verlata till nagon annan att bestimma?

Pa reformniva fanns ocksa en ny idé om att minniskor med stora
funktionshinder ir olika. Denna idé om olikhet skiljde sig fran
den tidigare forhédrskande principen om normalisering vilken satte
likhet och lika villkor i fokus. Med utgangspunkt fran normen om
olikhet, kan det “normala” for mianniskor med omfattande funk-
tionshinder forstas som en ritt att fa vara olik andra minniskor
och att fa leva utifran individuella behov och 6nskemal. Det fanns
alltsa pa reformniva tva parallella till synes oforenliga normer. En
handlade om likhet och en annan om olikhet och de existerade
sida vid sida. Normen om olikhet kan tolkas som ett avstandsta-
gande och en kritik av vilfidrdsstatens sitt att utforma stod till
minniskor med stora funktionshinder. Kritiken handlar om vil-
fardsstatens bristande formaga att ta hiansyn till individuella va-
riationer och onskemal. Normen om likhet var baserad pa att de
handikappolitiska principerna i stort sitt utgick ifran att individen
med stora funktionshinder vill leva som andra méanniskor, t.ex. att
ha ett aktivt liv. Trots féorekomsten av parallella normer, kan si-
gas att normen om likhet tycks ha fatt en 6verordnad stéllning.
Detta visar sig t.ex. i att psykiskt funktionshindrade behov inte
erkéndes dérfor att deras behov var annorlunda 4n de behov som
ménniskor med fysiska funktionshinder ansdgs ha.

Pa rittslig niva framtridde en norm om vilka behov som skulle
finnas for att erhalla réttigheten personlig assistans och som skul-
le utgora innehallet i rittigheten. Det var normen om grund-
liggande behov, men normen tycks inte vara helt tydlig i forhal-
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lande till praktiken. De intervjuer som jag har gjort med personli-
ga assistenter visar att det i praktiken fanns flera olika normer om
brukares behov. En norm utgick fran att det var brukaren som
formulerade sina behov. Denna norm ansluter till grundtankarna
med utformningen av personlig assistans och de bakomliggande
handikappolitiska principerna. Genom att assistansanvédndare
sjdlva formulerar sina behov kan de utéva inflytande och sjilvbe-
stimmande. En annan norm utgick fran att brukarens behov for-
mulerades med utgangspunkt i funktionshindret. Denna norm
tycks vara forankrad i ett tinkande som hor samman med ett sétt
att se pa vad som &r ett normalt liv for funktionshindrade som
uttrycktes i normaliseringsprincipen. “Det normala” &r att leva
som andra, med samma dygnsrytm och samma rutiner som man
utgar fran att andra lever med samtidigt som svart funktionshind-
rade har sidrskilda behov som maste tillgodoses i en sérskild ord-
ning.

Nir det istillet dr brukaren som formulerar sina behov och be-
stimmer om vad som skall tillgodoses med personlig assistans
iscensitts grundtankarna med utformningen och de handikappoli-
tiska principerna. Detta visar att géllande ritt, som innebar en
reducering av rittigheten, inte fatt samma genomslag i praktiken
som pa rittslig niva. Grundtankarna har uppenbarligen paverkat
praktiken och det finns nagot ursprungligt och unikt kvar av rit-
tigheten som tillvaratar de intentioner som fanns med den. Grund-
idéerna finns saledes inte bara pa en abstrakt niva utan &r levande
i praktiken. De paverkar uppfattningarna om vad som &r ritt och
fel, d.v.s. normerna.

Verkningar av réttens utformning
Hur skall man forsta att vidsentliga delar av rittigheten personlig

assistans, de handikappolitiska principerna, inte kan sédgas vara
juridiska réttigheter? Ritten till personlig assistans, i form av en
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kommunal insats eller ekonomisk ersittning for att anordna assi-
stans pa annat sitt, dr en rittighet, med Hohfelds (1964) termino-
logi, en kravrittighet. Utifran Hohfelds kategorisering av rittig-
hetsbegreppet dr inte de handikappolitiska principerna rittigheter
och inte heller &r de rittigheter med utgangspunkt fran de kriterier
som skall vara uppfyllda for att rittighetsterminologin skall vara
uppfylld i juridisk mening (Hollander 1995). Enskilda kan inte
overklaga att de inte far utova t.ex. sjdlvbestimmande och infly-
tande. De kan inte heller rittsligt gora ansprak t.ex. pa delaktighet
och kontinuitet. Utformningen av personlig assistans ger dock
uttryck for att personlig assistans skall ge ritt till bl.a. sjdlvbe-
stimmande, inflytande och delaktighet. I den meningen, men inte
i strikt juridisk mening, kan principerna forstas som rittigheter
som den enskilde kan hivda i forhallande till den som tillhandhal-
ler personlig assistans. Fragan dr om de pa samma sitt som gene-
rella rittigheter dr vad Panican och Sunesson (2004) benimner
kvasirittigheter? I de betinkanden som ligger till grund for ut-
formningen av rittighetslagstiftningen diskuterades inte om dessa
rittigheter, de handikappolitiska réttigheterna, skulle ges samma
stdllning som “ritten till personlig assistans”. Diremot diskutera-
des att principerna skulle utgora kvalitetskrav och mojliggora att
minniskor med stora funktionshinder ges goda levnadsvillkor.
Utformningen av “ritten till personlig assistans” syftade till en
forstarkning av maénskliga rattigheter for méinniskor med stora
funktionshinder. Konstruktionen av rittigheten utgjorde en stark
rittighet i réttslig mening. Denna utformning bidrog till att rittens
utformning blev densamma som syftet med réttigheten. Lagstifta-
ren syftade dock inte till att jimstélla utformningen av de handi-
kappolitiska principerna med den rittsliga utformningen av rit-
ten till personlig assistans”, kravrittigheten, med Hohfelds termi-
nologi. Det fanns inget sadant uttalat syfte pa reformniva. Detta
kan forstas som att det pa reformniva dérfor inte fanns en inten-
tion eller ett syfte om att principerna, eller ritten, skulle ha en
sadan utformning och verkningar. Kanske var i sjdlva verket det
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som framstar som ett outtalat syfte ett vdl genomténkt syfte? Ge-
nom att konstruera de handikappolitiska principerna eller rittig-
heterna som icke juridiska rittigheter som inte var tydligt fast-
stillda i lagen, var dessa inte forpliktigande for huvudminnen
som skulle realisera rittigheten i praktiken. De handikappolitiska
principerna eller rittigheterna dr dock synliga i anslutning till
kravrittigheten som &r styrande och de dr synliga i praktiken. De
kan darfor inte forstas som kvasirittigheter, eftersom innehallet i
rittigheterna &r bestdmt pa forhand. De handikappolitiska princi-
perna utgor inte rittsnormer och de har inte samma styrka som
rittsnormer, men de har en normbildande funktion som dnda gor
dem relativt starka som rittigheter.

Avslutande reflektioner

Resultaten fran mina olika studier i denna avhandling visar att en
rittighet som personlig assistans forverkligas genom lagstiftning
och att ritten till personlig assistans &r en stark réttighet, eftersom
den dr utformad som en juridisk rittighet. Denna utformning ir
dock inte en garanti for rittighetens hallbarhet dver tid. Rittighe-
ten personlig assistans har sedan den inférdes 1994 i LSS varit
under fordndring och den har reducerats i férhallande till den ur-
sprungliga utformningen. Det &r ytterst troligt att réttigheten
kommer att inskrdnkas ytterligare. Den parlamentariska LSS-
kommittén, som skall Idmna Over sitt slutbetdnkande nédr denna
avhandling dr under tyckning, har aviserat att de kommer att fore-
sla att staten skall spara tre miljarder pa stodformen personlig
assistans (Sydsvenska Dagbladet 2008-08-09). Fragan ér hur
stark rdttigheten kommer att bli i praktiken om besparingarna
verkstills i denna omfattning.

I mina olika studier framkommer ocksa att det dr forenat med

svarigheter att skapa rittigheter for manniskor med omfattande
funktionshinder, darfor att det finns olika intressen som stravar
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efter inflytande over utformningen, vilket kan resultera i att rit-
tigheten blir otydlig och svartolkad. Detta kan innebira att bl.a.
flera grupper av minniskor med funktionshinder utestings fran
rittigheten. Det finns sdledes en risk for att réttigheten blir svag i
praktiken, d&ven om den kan vara stark som idé. En otydlig ut-
formning kan ocksa innebdra att réttigheten dr svar att praktisera
for personliga assistenter. Aven i detta avseende kan det medfora
att réttigheten blir svag i praktiken och inte kan forverkligas, i
alla fall inte pa det sitt som var den handikappolitiska avsikten.
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Summary: To realize rights within the
frame of Personal Assistance

Introduction

The starting point for this study is the interest of knowledge in the bor-
der between social work and jurisprudence. This thesis focuses on in
what way a legal and personal right can be realized regarding Personal
Assistance for people with severe impairments. I will investigate how
this can be done particularly by the legislation but also in daily practice
on the basis of the construction of the right. I am also interested to look
into how strong or weak the right is.

Personal Assistance was introduced in 1994 as part of Act concerning
Support and Service for Persons with Certain functional Impairments
(abbreviated LSS after the Swedish title of the Act — lag om stdd och
service till vissa funktionshindrade). LSS is one of the laws regulating a
large area of support and service regarding the field of disability. Per-
sonal Assistance has been described as a very special reform within
Swedish social policy area. The assistance reform means that people
with severe impairments here in after called “the users” have a legal
right to Personal Assistance. They can choose their own personal assis-
tants and what organizations to perform the assistance. The state and
municipalities pays for the support.

The intention with Personal Assistance and the LSS Act is to enable
people with severe impairments to live a “normal life” like other citi-
zens. In the law text the importance of the user’s influence on how to
form the assistance is emphasized. The legislation is built on political
goals for disability about equality and participation for people with
severe impairments. The intention with Personal Assistance is that the
users shall achieve good living conditions. The user of assistance is
expected and encouraged to act independently and autonomously.
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These goals are expected to be reached by help from personal assis-
tants.

Personal Assistance is a human legal right because individual can de-
mand it from “the common”, that means the state and the municipali-
ties. The human rights are found in several kinds of international
agreements, but are also reflected in national law and in practical ac-
tions. From the perspective of law the right is clearly specified in the
LSS. The right is also demandable if a decision is refused by the au-
thorities it can be appealed to the County Administrative Court. Per-
sonal Assistance is not only a legal right itself, it also gives rise to other
rights to individuals. These rights arise on basis of the legislation refer-
ring to realization of human rights for people with severe impairments.
The rights are politically expressed rights e.g. participation in society,
self-determination and influence among other things, through the possi-
bility to practice one’s citizenship on different levels. The rights can
also be understood as principle of disability politics or as standards
which give expression for certain values that are politically desirable.
Some of the rights are in practice stronger and more outstanding than
others.

The questions that I will answer in this thesis concern how the right
Personal Assistance can be realized and what it could mean to realize
the rights. I will primarily focus on realization through legislation and
in practice, but also on problems that can be associated in realizing
rights for people with disabilities.

The aim and methods of the study

The purpose of this thesis is to describe and understand how an indi-
vidual right in law as Personal Assistance is realized mainly by legisla-
tion but also in practice on the basis of its design. The purpose is also to
describe and understand how strong or weak the rights are on the basis
of the design. The questions are:
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e How has the right Personal Assistance been designed and
changed?

e  What did the change in legislation mean and what social stan-
dards did they reflect?

e How can the right Personal Assistance be understood in relation
to the central political goals in the disability fields and to the le-
gal norms that have been developed?

e  What needs and what view of the individual were defined and
made legal on the reform level?

®  What needs and what view of the individual appear within the
practice?

®  What meaning has the construction as a legal right for the reali-
zation of the right and for the strength or the weakness of the
right?

I have regarded Personal Assistance on the legal basis regulated and
constructed as a legal right. The law has a special logic and a particular
language. I have also assumed that the form of support is funds to
achieve certain political principles within the field of disability which
usually is dubbed as rights.

I have chosen the Case Study as strategy of research because I want to
study how the right has been developed and changed including one
Document Study and one Court Case Study. The studies are mainly
descriptive but an analysis of the text has also been done. Two inter-
views with concerned participants make a complement to the Document
study. In order to understand how rights are realized in practice I have
also used data material from two empirical studies where primary mate-
rial has been collected about personal assistants as occupation. They are
called Study I and Study II. The studies are accomplished on different
occasions and with different purposes.

I have studied official documents from the parliamentary Inquiry of
Disability. These documents constitute the proposal for the special leg-
islation of rights and of Personal Assistance. I have studied materials as
well not published in reports, government bills and changes of the law
which took place after the introduction in 1994. The changes have been
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followed by government bills put forward from 1995-2001. In this con-
text I looked for arguments which appeared in the changes of the law.

The Court Case Study consists of court cases from the Supreme Ad-
ministration Court about Personal Assistance. I have examined them in
order to understand the changes, what norms appear in the cases and
what they show about the right of Personal Assistance. The material
from the Document Study and the Court Case study constitute the
sources of law within the Jurisprudence. The sources of law are among
other things used in order to appoint what is law in force. In the thesis I
draw certain conclusions about the law in force regarding the right Per-
sonal Assistance.

The different kind of materials as I used in the Case Study shed light on
different aspects on how rights are realized by legislation and in prac-
tice. Together with the frame of reference that has been used in order to
analyze the materials it shows a form of understanding regarding the
entirety.

Perspectives and theoretical framework

I have used different perspectives and conceptions in this thesis. Princi-
ples derive from state governed by law and the welfare state such as
rule of law, autonomy and self-determination; contribute to understand
the construction of Personal Assistance. Even T.H. Marshall’s
(1963/1950) conception on citizenship, specifically the meaning in
social citizenship, contributes to understand the rights that Personal
Assistance is supposed to realize.

The central conceptions used to understand the empirical material are
the conceptions judicial system, norm and right. The conception right is
essential for the reason that Personal Assistance is a legally regulated
form of support. Individuals are granted the support on basis of the
presence of the law. The law conception is defined in different ways. In
this dissertation I mainly refer to legal rule and legal practice when I
mention the judicial system.
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The conception of norms includes partly legal norms, partly social
standpoints. The norms appear, among other things as political goals
and principles within the disability field. They describe what is consid-
ered as normal for persons with severe impairments, e.g. in terms of
how people with severe disability could “live like others”. The intention
that persons with severe impairments need certain rights can be seen as
a norm of society supported in international conventions about human
rights.

The conception of right is central in relation to Personal Assistance
pointed out as a right in the preparation to LSS. The right is expressed
in the rules of law. The substance of the right is specified through prac-
tice of law. Personal Assistance is a legal right for persons with severe
impairments. The conception of right can be used in a strict forensic
way. It can also be understood as social goals politically expressed,
among other things in form of principles or social politic measures
(Hollander 1995, Johansson 2001).

Personal Assistance constitutes a right which arises for the group of
persons who is defined in the right-laws and is complied with the de-
mand in the law. In this context it is a duty for the municipality to give
assistance or pay compensation to the person enabling her or him to
buy assistance from another organizer. In this way Personal Assistance
is a claim-right because it correlates with an obligation for a principal
to give that right.

I consider the right Personal Assistance as a part of the regulation in the
welfare state which intends to accomplish equality, participation and so
look alike living conditions as possible between different kinds of citi-
zens in society. The legislation intends to support groups who are seen
as weak or vulnerable. The judicial system is shaped by actors in soci-
ety, but the judicial system also shapes society and the actors. It is a
reciprocal action between the judicial system and society. In this recip-
rocal action the effects of the judicial system appear besides different
norms which make the contents of the right visible. Relating the right
into Hofeld’s (1964) conception the strength of the right and the weak-
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ness of right will appear. This means that the right can be understood in
different ways.

The analysis is primarily inspired by principles deriving from state
governed by law and the welfare state. The analysis is also inspired by
Mathiesen’s (2005) train of thoughts about the reciprocal action be-
tween the judicial system and society. Finally I connect to Hohfeld’s
definition of the conception of right and specially the claim-right.

Results

The Document study

In the Document Study I follow the process concerning Personal Assis-
tance from the Committee of Inquiry of Disability (hereinafter called
the Committee) including different reports and the proposal from the
Inquiry. It also includes the government bill and the introduction of
LSS. Further more I am also following up the changes that took place
after that. The proposal for explicit rights to people with severe im-
pairments also included specified conditions in order to give a part of
this group their rights. The target group should have severe impair-
ments and also have large difficulties in daily life and an extensive need
of support. According to law the persons not seen as severe disabled
and in other respects not fulfilling the demands were not included in the
proposal about improved individual support. The proposal for a new
legislation can therefore be understood both as extensive and narrowed
in the same time. This means both an inclusion and exclusion because
only few persons with disabilities could be included by the right. Such
construction seems as a paradox in relation to the proposal which was
directed to a large group of people with disabilities.

The proposal showed a norm that it is primarily persons with physical

disabilities who are the target group for the legislation. The individual
with severe impairments was expected to have considerable difficulties
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in daily life and considerable needs of support from society and a close
examination of this was supposed to be done.

The proposal for the main report about Personal Assistance is based on
norms or principles among other things about self-determination and
influence. These norms originally described by the disability movement
got an essential role in the construction of the political goals within the
disability field. The introduction of the right to personal assistant or the
obligations to give economical support for it was seen as a measure in
accordance to the main principles (SOU 1991:46). The purpose for
Personal Assistance can be understood as a method of trying to realize
several political principles within the disability field and as a way de-
sired by the disability movement in practicing influence and self-
determination in a very concrete way.

The norm about designing a strong right for people with severe im-
pairments was legitimized by the Committee. It showed the problems
from a perspective of rights according to the existing legislation. The
proposal for laws of right ended in a technique of law which was in-
spired both from Social Service Act (socialtjanstlagen) and Disability
Care Act (omsorgslagen). The design meant a difference between inter-
nal and external rules, as they were called in the report. In the proposal
consideration was taken partly to the principals” wishes and partly to
the wish from the disability movement about more specified rights. The
proposal can therefore be seen as a compromise with the purpose to
make all the participants fairly satisfied. The proposal can also be said
to be an expression for a norm about ideal goals since it was meant to
take care of several consistent interest.

The target group of the law was divided in three groups in the govern-
ment bill. It was the third group which constituted the new target group.
Four criteria were supposed to be fulfilled to belong to the new target
group. Despite the specification the government bill showed that it was
unclear what persons in the third group were supposed to be comprised
by the rights of the law. This should be decided by municipal authori-
ties and administrative courts. They got the task to create a norm by the
law and a standard of the question the “lawmaker” had been unclear
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about. The law was ratified on the basis of an uncertain norm about
what persons should be included in target group three. This could mean
that it would be difficult for individuals to get a legible apprehension
about their inclusion. The handling seems to be contradictory in relation
to the wish of the said Committee (of Inquiry of Disability). It wanted
to design the law on basis of primarily internal rule control with precise
rules that would give increased opportunities to individuals to predict
the result. Because the rule not being precisely designed it did neither
correspond to the legal ideals about prediction nor to the ideals that the
citizen could make a reasonable assessment about her or his case. The
norm that would be included in the third target group was consequently
uncertain when the LSS law was passed. The purpose of the conditions
of the target group can therefore be seen as vague and also hard to in-
terpret.

The introduction of Personal Assistance in the right-laws can be seen as
a result of the disability movement’s work when calling upon the
Committee. Through Personal Assistance the political principles as
self-determination and influence could be attained. The design of Per-
sonal Assistance was proposed by the non-socialist government who
presented the bill. The possibility to choose performer and personal
assistants suited the norm of freedom of choice that the government
advocated. Different conditions in society gave rise to the creation of
right-laws. Both in the inquiry work by the Committee and when the
right-laws were introduced there was an explicit aspiration of the right
to the individuals generously rising and clearly settled. The political
ambitions within the disability field were high.

Changes in economy, ideology and social circumstances in society
affected the growing of the legislation as well as they affected the
changes of the law that took place after a while. The changes of the
right-laws showed that the original ambitions were displaced. The leg-
islation was accepted in the aftermath of economical crises and the right
was rapidly seen as expensive by the social democrat government, en-
tering into this position in 1994. The changes can be understood as an
expression of ideal goals rather than real goals.
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The original design of Personal Assistance was regarded among other
things to give large expenses, difficulties to apply and problems of la-
bor legislation by the central authorities and the politicians. It was nec-
essary to introduce new legal norms. The norm for the involvements in
society of persons with disabilities became instead a question of influ-
ence of the authorities when the costs for Personal Assistance started to
rise. In this process of change the central question was how the right
Personal Assistance could be defined.

One of the most central changes of the right to Personal Assistance was
the introduction of a definition of the conception Personal Assistance in
the law. All in all the changes that took place meant to be restricted in
relation to the circle of bearers of the right. The Government considered
the norm constituted for Personal Assistance to be indistinct and that it
needed a specification. The specification implied that the support
should be reserved for persons with very serious disabilities. Personal
Assistance was specified in the law as a personally designed support
given to a limited number of persons with large and lasting disabilities
in need of help with the personal hygiene, meals, to dress and undress
and to communicate with others or other kinds of help that assumed
detailed knowledge about the person with disability (basic needs). The
new law norm about Basic Needs is described below under The Court
Case Study.

The Court Case Study

The Court Case Study shows that the conception Basic Needs clarified
a norm that the need of motivation and activation to provide basic
needs did not give right to Personal Assistance. It was primarily per-
sons with mental disabilities who were supposed to have those kinds of
needs. It is hard to understand the difference between needs considered
due to physical disabilities and needs due to mental disabilities. For
instance a person who can not eat, dress or undress or take care of one’s
personal hygiene due to physical disabilities and another person can not
do the same due to mental disabilities. Both persons need help, irre-
spective of the character of the disabilities, with their basic needs even
though the help that is required can be differently designed.

262



My review of the Court cases from the Supreme Administrative Court
also shows that the new law norms, being restricted, did not fully have
the impact as the lawmaker strived for. The norm of Basic Needs was
also expanded by the fact that the need of supervision among other
things was regarded as basic needs.

Primary material, The Document Study and previous research

In this dissertation I will finally show what view appears in the life of
the individual with disabilities on the reform level and relate the view
in relation to practice. The reform level refers to the central political
goals and principles within the disability field that constitutes the right-
laws” legislation. The norm that is most evident in the reform texts is
the norm about rights and about citizen perspective. Another out-
standing norm is that people with disabilities have right to a normal life
— a life like others. In the view of what is seen as a normal life from the
standpoint of the reform level, an opinion also appears about the right
to be different and to get sympathy for one’s wishes. If the user gets
respect for his or her wishes and can practice self-determination, it can-
not be decided on the basis of the reform level. The law norms do not
regulate self-determination. They assume that the support shall provide
for it. There are other norms, norms from practice that is decisive if
self-determination can be practiced. Even the norm about what is a
normal life can imply limitation of self-determination. In this way a
shift of norms can take place from principle to practice. Whether the
reform intentions can be realized within the frame of Personal Assis-
tance depend on several kinds of circumstances, among other things
how the norms will be made use of in practice.

I will also show how the norms for the need of support defined and
legalized on reform level, are related to practice. The problems with the
definition of the conception need of support that existed on the reform
level and in the legal application is also reflected in practice. Both users
and assistants can have problems with the relation to the conception and
the meaning can be understood differently. Finally I will discuss the
design of Personal Assistance in relation to its legal construction as a
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right. The right to Personal Assistance correlates to an obligation for
municipality either to perform the support or to give economical com-
pensation to the user to buy assistance from another performer. A right
connected to an obligation is a claim-right according to Hohfeld (1964).
Other rights the user can have on basis of the right to Personal Assis-
tance, for instance self-determination and influence, do not constitute
rights in this way. For example it is not possible to demand that mu-
nicipality shall perform these rights and the user can not appeal. The
results are based on material from The Document Study, my own Pri-
mary Material and current research of Personal Assistants from the
perspective of both users as well as personal assistants.

Conclusions

The first conclusion that can be drawn from this study is that a social
right as Personal Assistance is shaped by the context and by the period
of time it occurs in. This is one of several factors important for the con-
struction. Another factor which has affected the design is what actors
that participate. From the beginning, the disability movement had a
large influence on the design of the right-laws and of Personal Assis-
tance. Its influence decreased gradually and got less importance further
on in the legislation process.

The second conclusion is that the proposal about what persons should
be included in the new target-group of LSS got an odd construction that
caused problems when applied. A law was accepted on one hand di-
rected to a large group of people with different kinds of disabilities and
on the other hand contained different kinds of specified conditions to
belong to the target group. The conditions did not mean that the law-
maker clearly stated what persons to belong to the target group. Even if
the design could be seen as unclear the legislation was permeated by
the idea about strong and generously shaped rights. Rather soon after
the law came into force the right Personal Assistance was doubted by
the new government and changes of the law was carried out in purpose
to restrict the right. For example a new law norm about Basic Needs
was appointed. This can be interpreted as a way to exclude people with
mental disabilities. They were a group who had been problematic dur-
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ing the whole lawmaking process and were called in question if they
belonged to the target group or not.

The third conclusion that can be drawn from the different studies of this
thesis is that the need of specification, primarily the introduction of the
norm of Basic Needs, contributed to a more homogenous application of
the law because the law norm became clearer. This is positive for per-
sons from a perspective of legal security but also means that the allot-
ment of rights became tighter. The introduction of the norm Basic
Needs can not only be seen as a restriction of the right but also as an
expansion of the conception in legal practice. In the Court Case RA
1997 ref.23 1, the need of active supervision is included in the concep-
tion of Basic Needs. The norm of Basic Needs constitutes law in force.

The political principles within the disability field, for example self-
determination, influence and availability, that meant to realize the
rights, were probably reduced after the specification of the right of Per-
sonal Assistance was introduced. The development of the right Personal
Assistance showed that the original political ambitions had been dis-
placed towards a more restrictive view of the right and the application
of it. It is therefore probably less space left to realize the rights that are
expressed by the political principles within the disability field.

The contents of the right are confirmed both on reform level and in
practice. The contents of the right can be related to the norm that people
with severe disabilities shall be able to live as normal as possible and in
conformity with other people. Nevertheless there was a deviant idea
that people with disabilities are not alike at all. On the basis of the norm
of the difference the “normal” life for persons with disabilities can be
understood as a right to be different and to live on the basis of individ-
ual needs and wishes. The norm of difference can be interpreted as
critique of the way the welfare state designs support to people with
severe impairments. Despite the presence of parallel norms on the re-
form level the norm of equality can be said to have a superior position.
This was shown by the fact that people with mental disabilities were
not recognized since their needs were seen as different compared to
people with psychical disabilities. On a legal level the norm of Basic

265



Needs got a strong position but the said norm does not seem to be so
clear in practice. The interviews that I have performed with personal
assistants show that there are several norms of the users” needs in prac-
tice. Norms of likeness and difference occur. When the users draw up
their needs and decide about what shall be provided for the fundamental
ideas behind the design and the political principles within the disability
field are staged. This shows that law in force has not got the same im-
pact in practice and that it means a reduction of the right. The funda-
mental ideas have obviously affected practice and it remains as some-
thing original and unique. The right takes care of the intentions of what
was meant.

A fourth conclusion that can be drawn is that essential parts of the right
Personal Assistance can not be said to be legal rights. A part of the
construction is a legal right and is in legal meaning strong. Through the
political principles within the disability field or the rights are designed
as non legal rights. They are not in the same way binding as legal
rights. The political principles within the disability field do not consti-
tute law norms and they have not the same strength as law norms. They
have still a norm founding function that makes them relatively strong as
rights. This design is not a guarantee for durability of the right over
time. Since the right Personal Assistance was introduced in 1994 it has
been in change and reduced in relation to the original design. It is ut-
most likely that the right will be further more reduced. The present
LSS-committee shall deliver their last report in the same time as this
dissertation is under printing, and they have announced that they will
suggest that the state shall save SEK 3 milliards on the support of Per-
sonal Assistance (Sydsvenska Dagbladet 2008-08-09). The question is
how strong the right will be in practice if the savings are carried out to
that extent.

Oversittning: Monica Larsson och Laila Lundquist-Berglund
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