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Yttrande om promemoria: Behov av hjalp med andning
och sondmatning (S2019/00767/FST)

STIL — Stiftarna av Independent Living i Sverige — ir en ideell forening
av personer med normbrytande funktionalitet (funktionsnedsittning).
Vi jobbar for sjalvbestimmande, frihet och lika mojligheter oavsett
funktionsforméga. STIL bildades 1984 och drev fran 1987 personlig
assistans i kooperativ form i ett pilotprojekt med Stockholm Stad. Vart
sitt att bedriva personlig assistans blev sedermera forebild till
lagstiftningen.

ILI — Independent Living Institute — ir en ideell tankesmedja och
projektplattform inom medborgarrittsrorelsen Independent Living av
och for personer med normbrytande funktionalitet. Vira
grundliggande principer ir sjilvbestimmande, sjilvrespekt och
empowerment (bemiéiktigande och bemyndigande).

STIL och ILI ser det som positivt att regeringen genom promemorian visar
pa en viss vilja att aterstélla lagstiftningen avseende personlig assistans.
Sasom forslaget ar utformat kommer det dock inte ge ndgot storre resultat.
Mycket fa personer kommer att {2 ritt till personlig assistans genom
lagindringen, vilket ocksa stir 1 promemorian.

Problemet ligger i Forsdkringskassans tolkning av regeringsrittens dom fran
2009 (RA 2009 ref. 57), och senare domar fran Hogsta forvaltnings-
domstolen (HFD 2012 ref. 41 och 2015 ref. 56). Detta har gjort att endast
vissa delar av de grundldggande behoven riknas nér rétten till statlig
assistansersittning eller personlig assistans 1 6vrigt ska bedomas. Néar det
géller méltider rdknas exempelvis enbart tiden det tar for en personlig
assistent att fora maten till munnen. Sondmatning, som riaknas till maltid
enligt Hogsta forvaltningsdomstolen (HFD 2018 ref. 21), bedoms av
Forsékringskassan pa liknande restriktivt sitt. Det framgar tydligt av deras
rittsliga stallningstagande FKRS 2018:04:

”Forsdkringskassan anser sedan tidigare att hjalp med pa- och
urkoppling av sondslangen samt justering av slangarna ar
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tillrackligt privat och integritetskénslig. [...] Sondmatningen i
sig, det vill sdga sjdlva naringstillforseln, bor typiskt sett inte
anses tillrdckligt privat och integritetskanslig for att ge ratt till
assistanserséttning.”

I promemorian framgar vidare, pa s.23, om sondmatning att ”Andringen
innebdr saledes varken ndgon utékning eller begrénsning i fraga om vilka
hjalpatgirder som kan ge ritt till personlig assistans i samband med
sondmatning”. Att ldgga till sondmatning i lagen gor déarfor varken till eller
frdn. Sondmatning ingér 1 begreppet maltid och bor darfor inte std uppriaknat
som ett eget behov.

Utifrén ovanstadende resonemang ser STIL och ILI en 6verhidngande risk att
Forsékringskassan kommer att bedoma assistans for behov som har samband
med andning pa likartade sitt. Att enbart koppla i och ur slangar, suga rent
trakeostomi, etcetera, tar sédllan sd pass lang tid 1 ansprék att det 1 sig ger rtt
till assistanserséttning.

Den hér tillimpningen av lagen var inte lagstiftarens syfte och det skapas
darfor stora legitimitetsproblem med den nuvarande skrivningen. For att
komma tillrdtta med problemet anser STIL och ILI att § 9a LSS maste lyda:

Med personlig assistans enligt 9 § 2 avses personligt utformat
stod som ges av ett begrdnsat antal personer at den som pa grund
av stora och varaktiga funktionshinder behover hjalp med
andning, sin personliga hygien, maltider, att kld av och pa sig,
att kommunicera med andra eller annan hjdlp som forutsétter
ingdende kunskaper om den funktionshindrade (grundldggande
behov). De grundliggande behoven definieras som hela den tid
det tar att tillgodose dem.
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