Indragen assistans kan tvinga

Monikas son till institution
b 3

For nagra veckor sedan 1ag Monika Bergman pa golvet i sin
lagenhet. Hon fick inte luft, hon drabbades av en panikattack.
Hon hade just fatt ett besked som skulle kunna 6deldgga hennes
18-arige sons 1liv. For honom har inget féréandrats av
regeringens LSS-utspel.

— Allt bara brast, jag kénde att jag aldrig skulle orka nagot
mer igen.

Men Monika Bergman i Stockholmsstadsdelen Hasselby reste sig
och kavlade upp armarna i kamp for att hennes son och andra
personer med funktionsnedsattningar inte ska diskrimineras.

Och kampen fortsatter &ven efter det hon kallar "Asa Regnérs
utspel” for ett par veckor sedan.

— Inget har forandrats for Orlando och manga manga andra.
Regeringen lagger ut dimridder nar den nu framstaller sig
sjalv som raddaren.

Monika hade inget val. Hon lag dar pa mattan och holl sig i
ett bordsben och insdg att Orlando snart skulle komma hem fran
skolan med skolskjutsen. Hon bor sjalv med Orlando sa det var
bara att resa sig.

— Sedan dess har jag inte gratit, fortsatter Monika. Jag ar
rasande inombords, men har inte rad att reagera kanslomdssigt
utan maste agera sakligt och effektivt.

Vi traffas pad ett café i Stockholm. Monika berattar med
sprudlande varme och stolthet om sin son och deras gemensamma
liv, och med fokuserad intensitet om de senaste mdanadernas
handelser som hon sager forandrat henne radikalt.
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— Sverige ar inte det land jag trodde det var och jag har
borjat tvivla starkt pa om folk i allmanhet verkligen tycker
att de som har funktionsnedsattningar har samma manniskovarde
som andra. Jag har tappat tilltron till att samh&dllet fangar
upp dem som mest behover det.

—Vilken annan grupp skulle man kunna diskriminera pa det satt
som nu pagar? fragar hon sig retoriskt.

Orlando har tre diagnoser som paverkar hela hans tillvaro:
autism, utvecklingsstdorning och grav epilepsi. Det ar
nodvandigt att namna det direkt i den har artikeln aven om
Monikas drom ar att hon skulle slippa definiera sin son efter
hans diagnoser.

— Han ar en underbar manniska, glad, nyfiken och godheten
sjalv, han har ingen aning om hur man forstaller sig. Det ar
en fantastisk egenskap. Han ar en o6gondppnare fOr andra
manniskor, lar bade mig och andra manniskor massor.

En forutsattning for att Orlando ska kunna leva ett liv som
andra — vilket han har ratt till enligt FN:s konvention om
rattigheter for personer med funktionsnedsattningar och Lagen
om sarskilt stod och service till vissa funktionshindrade, LSS
— &r att han far assistans med i princip allt. Det galler
grundlaggande omvardnad som hygien och pakladning, assistans
for att inte utsatta sig for faror som till exempel trafik,
assistans for att pa sin niva kunna delta i aktiviteter, och i
allt socialt samspel och kommunikation eftersom han inte har
nagot talat sprak.

Manga valdigt speciella och kravande situationer uppstar.
Monika berattar om de ganger Orlando har fatt stora
epileptiska anfall och ramlat och slagit sig. Forra veckan
akte hon tillsammans med en medvetsldés och blodande Orlando i
ambulans med blaljus paslagna till sjukhuset efter att han
hade fatt ett epileptiskt anfall och ramlat fran toalettstolen
och slagit huvudet i golvet.



— Personlig assistans ar forutsattningen for att han ska kunna
leva ett gott liv i allménhet, men — och det far man absolut
inte glomma bort — den ar nodvandig for hans egen sakerhet,
for att han ska oOverleva. Hans autism och utvecklingsstorning
gér att han varken kan forsta faror eller fokusera pa det
viktiga i en allvarlig situation. Det som ett litet barn som
glommer allt och springer efter bollen som rullar ut i gatan,
sager Monika Bergman. Assistans ar den enda mojligheten.

Orlando fick personlig assistans nar han var sex ar, 2005,
Antalet timmar har oOkat successivt i takt med att han blivit
aldre, sd som brukar ske i och med att fordldraansvaret beddms
minska. Assistansbeslut ska omprdovas vartannat ar (se
faktaruta) och enligt det senaste beslutet var Orlando
beviljad personlig assistans all sin vakna tid, inklusive
dubbel assistans vid manga tillf&allen. I snitt blev det 159
timmar 1 veckan.

— Han ar ju vuxen nu sa vi har inget foéraldraansvar alls
langre och han ar stor och stark och oerhdort snabb. Ibland
behover han tva assistenter for att det ska vara sakert, sager
Monika.

Men tvaarsomproéovningen i somras ledde till att
forsakringskassan — det vill saga samma myndighet som tidigare
ansett att han behovde assistans hela sin vakna tid — nu
tyckte det rackte med 12,25 timmar per vecka. Monika kunde
knappt tro det var sant. Men den stdorsta chocken kom annu lite
senare.

Monika vande sig nu till kommunen och ansdkte om assistans i
samma omfattning; det &r den normala gdangen vid avslag om
statlig assistansersattning. Om ndagon som har ratt till
insatser enligt LSS inte far det fran forsakringskassan ska
personen i sa fall fa det fran kommunen. Detta har ministern
med ansvar fér funktionshinderpolitiken, Asa Regnér, tryckt pa
gang pa gang nar assistanskrisen nu hamnat pa den politiska
agendan: Ingen med behov ska hamna mellan stolarna.



— Jag kunde inte tro annat an att Orlando skulle fa vad han
behdvde fran kommunen i stallet, och handlaggare fran kommunen
var pa besok hos oss och verkade forsta vad det handlade om.

— Men nar jag fick beskedet var det att de ansag att 3,53
timmars assistans per vecka skulle racka! Det var som en
avgrund Oppnade sig. Hela vart liv togs fran oss.

Det var da Monika fick panikattacken och 13g pa golvet och
grat.

— Jag fick inte luft, jag forsokte ringa en van som inte ens
forstod vad jag sa.

Ilskan lyser ur Monikas 06gon nar hon berattar. Hon aterger
ocksd vad kommunens handlaggare sa vid utredningstillfallet,
vid matbordet hemma hos Monika och Orlando — och infor
Orlando: ”"Det finns ju moéjlighet att placera honom pa ett
boende.”

— "M6jlighet”! Det ar ett straff och inget annat an
diskriminering! Det ar en helt annan sak om vi hade ansokt om
den insatsen.

— Det ar helt omOojligt for en handlaggare som inte kanner
Orlando att veta vad han forstar och inte forstar. Att séga
detta infor min son sager valdigt mycket om bristen pa
kompetens hos handlaggare och ar djupt krankande och
diskriminerande.

Som sa manga andra som ar anhodriga till personer med assistans
har Monika i manga ar varit en av sin sons assistenter. Hon ar
val medveten om att det finns de som ifragasatter om det ar
lampligt att anhdériga har den uppgiften, men hon anser att det
ar naivt.

-Jag finns kvar, sjukskriver mig inte, tar alla natter Orlando
ar vaken som inte gar att schemalagga eftersom man aldrig vet
nar de kommer att intraffa, erbjuder en kontinuitet som ar



valdigt viktig inte minst fOor en person med autism och
utvecklingsstorning.

Att vara assistent till nagon med kombinationen autism och
utvecklingsstorning ar ett svart jobb.

Forsakringskassan anvander sjalv kriteriet "ingdende kunskap”
nar man talar om att tillgodose till exempel Orlandos
mojligheter att kommunicera.

— Och den har har forstds jag mer an ndgon annan, sager
Monika.

Besluten fran férsadkringskassan och Stockholms kommun om att
Orlando forlorade sin assistans betydde alltsa ocksa att
Monika blev arbetsl6s fran en dag till en annan. Hon beskriver
en ekvation som inte gar ihop. Hon mdaste forts&dtta ge Orlando
assistans, fore och efter skoltid, helger, lediga skoldagar
och lov, ta med honom till lakarbesok, vara vaken alla natter
som han ar vaken, eftersom han i likhet med manga med autism
har oregelbunden dygnsrytm. Kort sagt, hon mdaste fortséatta
gora samma jobb som alla ar tidigare, men nu oavldénat. Och
dessutom inom fyra veckor ordna ett nytt avlonat jobb for att
kunna forsdrja Orlando och sig sjalv.

— Vad skulle jag far for jobb? Som assistent at nagon annan
som ar lyckligt lottad att annu inte ha blivit av med sin
assistans? Och jag skulle bara kunna jobba mellan kl 8 och 15,
medan Orlando ar i skolan, och jag skulle mycket snart inte
orka med. Jag skulle antagligen bli av med det kvickt och
tvingas bli bidragsberoende.

Konsekvenserna for Monika skulle bli stora, men hon betonar:

— Trots att jag skulle riskerade kraftig ohalsa: somnloshet,
angest, oro O6ver hur jag ska racka till och detta skulle kunna
kosta samhallet stora pengar sa handlar detta forstas framfor
allt om Orlando.

—Hur kan man fatta ett beslut som skulle exkludera en ung man



fran det han har ratt till — sociala sammanhang, aktiviteter,
en foralder som orkar med och riskera att leda till ekonomisk
utsatthet fér honom? Han skulle bli en fange i sitt hem med en
mamma som inte orkar med for att till sist tvingas bort fran
sitt hem och sin familj till en institution? Boende ska vara
ett val — inte nagot man tvingas till!

Monika aterkommer till amnet diskriminering nar hon pratar om
"fusket” — ett amne tagit stor plats i debatten kring
personlig assistans och som hon och manga andra inom
funktionshinderrorelsen menar medvetet 1lyfts upp som en
forevandning att nedmontera insatser.

—Sjalvklart ska fuskare och oseridsa bolag sattas at. De
saboterar for alla andra. Men det fore-kommer fusk med till
exempel vab och sjukskrivningar ocksa. Men ingen kommer pa
tanken pa att dra in mdéjligheten att vabba for alla som ett
kollektivt straff.

Att dra tillbaka rattigheter for manniskor med
funktionsnedsattningar att leva som andra ar inget annat an
diskriminering, menar Monika.

—Tank om man gjorde det for andra grupper som har kampat hart
for sina rattigheter. Da hade det blivit ett ramaskri.

Nedskarningarna inom assistansen ar aven diskriminerade mot
kvinnor, anser Monika, och noterar att det ar barn- och
jamstalldhetsminister Asa Regnér som stdr for politiken.

— Det ar ju i forsta hand kvinnor som gor oavlonat arbete 1
hemmet. Nu tvingas manga fler till det.

Andd &r det sa tyst. Det &r som om Orlando och andra manniskor
med funktionsnedsattningar och deras anh6riga inte raknas pa
samma satt som andra. Det skrammer mig enormt.

I slutet av oktober fick Monika Bergman en nytt besked: Med en
skicklig jurists hjalp har beslutet om indragen assistans
inhiberats. Det betyder att det inte satts i verket forran



overklagan har varit uppe i foérvaltningsratten. Hur 1lang tid
det kommer att ta ar oklart — kanske sa mycket som ett ar —
men Monika raknar kallt med att overklagan inte forandrar
nagot. Hon har f6ljt sa manga andra fall med negativ utgang.

Hon undrar allvarligt:

— Hur kan det komma sig att domstolarna gjort sa manga
bedomningar som strider mot intentionerna i lagstiftningen
parallellt med att politiker velat spara?

Monika refererar till att finansminister Magdalena Andersson
hosten 2015 sa att regeringen kunde tédnka sig att spara pa den
personliga assistansen, samt att regeringen bade 2016 och 2017
har gett forsakringskassan direktiv om att minska kostnaderna
for assistansen.

— Sa lange man sparar pa personer som Orlando som ingen kan
pastd kan klara sig utan assistans dygnet runt kommer
kostnaderna dessutom inte alls att minska, snarare Oka. Andra
insatser — som inte innebar att Orlando far det han behéver —
ar mycket dyrare.

Berattelserna om manniskor som drabbats av nedskarningar av
den personliga assistansen har duggat tatt i medierna under
hésten. Asa Regnér undvek lénge att uttala sig, men efter
starkt tryck fran funktionshinderrdrelsen aviserade hon
nyligen en lagandring som galler vantetider 1 assistansen,
liksom en tillfallig frysning av tvaarsomprévningarna for dem
som berdrs av nagon av tre andra domar fran HOgsta
forvaltningsdomstolen som forsakringskassan numera lutar sig
mot for att tillampa lagen mer restriktivt (se faktaruta).

Men for Orlando och manga andra har inget foradndrats till
foljd av den senaste veckornas handelser. Han hade redan
blivit av med assistansen pa grund av de domar som de
instdllda omprévningarna kommer att radda andra fran att
drabbas av sa lange frysningen varar — tills efter valet.

— Regeringen forsoker nu framstalla sig som raddaren som



varnar om manniskor med assistans, nar sanningen ar att de
stora nedskarningarna startade som en foljd av deras
besparingsdirektiv, sdger Monika. Asa Regnérs utspel &r i
férsta hand dimridaer.

Sa Orlando har bara fatt respit?

— Ja om inte regeringen satter stopp for hela vansinnet nu sa
ar det definitivt sa. Det &r inget annat an diskriminering.

Text: Cecilia Ohrn
Foto: Privat

Bildtext: Monika Bergman &gnar all ledig tid at att l&sa pa,
natverka och planera aktioner for att bevara den personliga
assistansen. — En katastrof vantar Orlando om han inte far
behalla sin assistans, sdger hon.

* Monika har kommenterat rubriken pa nedanstdende satt men jag
som redaktor har &andd behallit den. Jag vill att det tydligt
ska framgd att detta skulle kunna bli konsekvensen./Anna
Fredriksson

Monika: ” Jag vill inte att det ska framstda som om det ens
vore den minsta risk att vare sig jag eller hans pappa skulle
slappa taget om honom. Samtidigt &r det viktigt sa klart att
det framgar hur de indragna besluten drabbar, kan drabba. Jag
vill att hela varlden ska veta att Orlando alltid kommer
forst och ar ompysslad av oss, alltid.”

Den 3 december anordnas manifestationer for LSS pa minst 15
platser 1 landet. Initiativtagare ar RBU (Riksfdrbundet for
rorelsehindrade barn och ungdomar), men foretradare fér manga
andra funktionshinderorganisationer kommer ocksd att delta.

Ungefar 1 200 personer farre har assistans idag jamfort med
for tva ar sedan.
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Detta har hant 1 host:

Generaldirektoren for forsakringskassan, Ann-Marie Begler,
larmar om att en dom fran Hogsta forvaltningsdomstolen kommer
att fa allvarliga konsekvenser for 40 procent av alla som har
personlig assistans eftersom "vantetider” mellan konkreta
insatser inte langre kan beviljas som assistanstid.

Fran funktionshinderrodorelsen beskrivs det som dodsstoten mot
hela reformen eftersom man inte kan ha ett arbete dar man bara
far 16n for en del av arbetstiden.

En jurist 1 Hogsta forvaltningsdomstolen protesterar och sager
att forsakringskassan tolkar domen fel, den har inget med
vantetider att gora.

Barn- aldre och jamstadlldhetsminister Asa Regnér, som ocks3d
har ansvar for funktionshinderpolitiken, aviserar att vantetid
ska fortsatta raknas som tidigare samt att lagen andras
tillfalligt s& att Forsékringskassan inte behdver gora
tvaarsomprovningar tills dess att den pagdende LSS-utredningen
ar klar i oktober 2018, dvs efter valet.

Funktionshinderrorelsen reagerar positivt, men tycker att
atgarderna ar helt otillrackliga, bl a pa grund av att de som
redan har drabbats av andra domar som forsakringskassans
hardare bedémningar baseras pa inte omfattas. Man kréver att
LSS ateruppréattas fullstédndigt enligt de ursprungliga
intentionerna.

Det finns stor oro for att utredningen kommer att utmynna 1
att den personliga assistansen ska kommunaliseras. Detta
dventyrar rattssakerheten och skapar godtycklighet p g a sa
olika ekonomiska forutsattningar i olika kommuner.

Funktionshinderrorelsen befarar att utredningen kommer att
begransa anhorigas ratt att vara assistenter, eftersom det
skulle fa forodande konsekvenser for familjerna.



SKL, Sveriges kommuner och landsting, varnar for att kommuner
tvingas ta over stora kostnader nar assistansen skars ner. Bl
a kommer barnboenden att behdva byggas nar foraldrar inte far
tillrackligt stod for att ta hand om barn med
funktionsnedsattningar.

Rsa Regnér hanvisar ofta till omfattande fusk inom den
personliga assistansen, men forskare som t ex Niklas Altermark
havdar att det inte finns nagra belégg for detta.

FAKTA

Lagen om Stdod och Service, LSS, fran 1993 och &ar en
rattighetslag som ska ge personer med allvarliga och varaktiga
funktionsnedsattningar mojlighet att leva som andra.

LSS omfattar personer med medfodda funktionsnedsattningar som
t ex autism och utvecklingsstorning, men aven personer som
senare i livet t ex fatt omfattande skador.

Flera olika insatser ingar i LSS, bl a personlig assistans,
bostad med sarskild service och daglig verksamhet.

Personlig assistans ar den insats som ger tydligast uttryck
for intentionerna i LSS, dvs att varje individ har ratt att
bestamma O6ver sitt eget liv. I ett boende maste ju varje
individ anpassa sig till gruppen och personalens schema.

Om en person beddoms ha grundldggande behov pa 20 timmar/vecka
eller mer ska insatserna tillgodoses av staten via
forsakringskassan. Under 20 timmar ar det kommunens ansvar.
Man har aven ratt till assistans for andra personliga behov.

Kostnaderna for assistansen har oOkat rejalt sedan den
infordes. En forklaring &r att personer O6ver 65 ar till en
bérjan inte hade ratt till assistans. Det har ocksa framforts
att en del av 6kningen beror pa att de som fick assistans som
barn behover fler timmar som vuxna.

Manga for fram att personlig assistans i sjalva verket ar



ganska billigt. En timme kostar mycket mindre an motsvarande i
t ex hemtjansten, assistans innebar inga kostnader for lokaler
till skillnad fran LSS-boenden, det skapar manga
arbetstillfallen och stor del av kostnaden gar tillbaka till
samhallet i form av skatt.

Hosten 2015 stallde finansminister Magdalena Andersson oppet
kostnader for flyktingmottagandet mot kostnader for personlig
assistans, vilket funktionshinderrdorelsen reagerade kraftigt
emot.

I regeringens regleringsbrev 2016 fick fodrsakringskassan
direktiv om att stoppa kostnadsdokningen for den personliga
assistansen. I regleringsbrevet 2017 mildrades skrivningen men
kraven pa besparingar kvarstar.

Manga har forlorat statlig assistans p g a att
forsakringskassan boérjat gora hardare bedomningar av
grundlaggande behov med hé&nvisning till nagra domar fran
Hogsta forvaltningsdomstolen. Kommunen har da ansvar for att
ge det stdod personen behdver. Men manga kommuner gar pa
forsakringskassans linje och beviljar inget stodd eller 1 den
omfattning som personen haft tidigare.

Diskriminering

Funktionsnedsattning ar en av sju diskrimineringsgrunder
enligt svensk lag.

De ovriga ar kon, konsoverskridande identitet eller uttryck,
etnisk tillhdrighet, religion eller annan trosuppfattning,
funktionsnedsattning, sexuell laggning, alder.

Cecilia Ohrn



