Den sista timmen
ar lika viktig
som den forsta

IfAs ordforande, Vilhelm Ekensteen



Vilhelm Ekensteen, Lund.

Jag ar fodd 1941. Sedan jag var tre ar har jag haft reumatism, och jag har varit gravt
rorelsehindrad sedan sju ars alder, tidigt rullstolsburen. Reumatism ar ofta obevekligt
progredierande, och min har varit och ar det. Reumatismen angrep alla leder - och ar-
mar, hander, fingrar, hofter och knan forlorade efterhand praktiskt taget all rorlighet och
ar fixerade i rit vinkel. Denna totala stelhet i lederna innebar sedan manga ar att jag har
en narmast fullstindig rorelsenedsattning. Till detta kommer att jag fatt for reumatiker
ej ovanliga 6gonsjukdomar som medfort att jag sedan 1981 ocksa ar blind.

Jag dr av ovanstdende skil fullstindigt beroende av personlig assistans hela dygnet.
Tack vare assistansen har jag kunnat leva ett fullvirdigt liv. Jag har kunnat fungera som
skribent och foretradare for funktionshindrade, som pappa for min dotter, som manni-
ska med mojligheter att faktiskt leva som andra.

Men i dag upplever jag mig som utan 6verord hotad till livet av foreliggande utrednings-
forslag. Jag behover assistans till allt, skulle mitt specialtillverkade datortangentbord for-
skjutas en centimeter for lingt kan jag inte ratta till det. Jag tror inte man forstdr fakta.
Utan assistans blir jag sittande ororlig i min bostad eller ndgon annanstans, stirrande in i
min blindhet. En sddan framtid vore ominsklig och outhardlig.

Vilhelm Ekensteen, Ordférande Intressegruppen for Assistansberittigade (IfA)

Skriftens titel ar ett citat fran Vilhelm Ekensteen, ordforande for Intressegruppen
for Assistansberattigade (IfA). Det syftar pa att for den med stora och omfattande
funktionsnedsittningar ar den sista beviljade timmen lika viktig som den forsta.
Behov som stracker sig over hela eller storre delen av ett dygn kan inte tickas av
firre timmar dn vad som behovs.

Urval och sammanstillning av berittelserna: Anna Barsk Holmbom och Vilhelm
Ekensteen.




Varfor denna skrift?
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- Jag tar livet av mig.
- Bast jag har roligt nu, for sen ar det slut.
- De tar dod pa oss!

Det ar ndgra ord som vi hor allt fler assistansberittigade uttala och vi blir bestorta,
beklimda och arga.

Intressegruppen for Assistansberattigade (IfA) ar en forening for assistansberattigade,
dar vi arbetar med rittigheterna kring den personliga assistansen.

For det ar just rattigheter som det handlar om. Lat oss borja i den anden. Sverige har
forbundit sig att folja flera FN-konventioner, dir Konventionen om rattigheter for per-
soner med funktionsnedsittning ingar.

Det som galler med rittigheter som ett land gett sina medborgare ar att rattigheterna
inte far dras tillbaka. Likvil dr det det som sker. Och det far inte hinda. Det ska inte
handa.

Det pagar en utredning som ska se over lagen, den sk LSS-utredningen, och genom infor-
mation som lackt fran utredningen vet vi att forslagen skulle medfora att rittigheter tas



bort och forsamras. Ett av forslagen som IfA upprors over ar forslaget om en schablon
for andra personliga behov om 15 timmar per vecka.

I genomsnitt beviljas idag ca 60 timmar per vecka for andra personliga behov. LSS-
utredningen vill krympa det ner till 15 timmar per vecka. Vi anser att det ar rent av ofor-
skamt och respektlost att foresld nagot sddant. Det ar oforskamt bade gentemot oss som
har assistans och de personliga assistenterna att pdsta att en stor del av assistansen bara
kan kapas bort. Att viara behov inte skulle riknas och att det jobb som assistenterna
utfor inte dr ndgot vart utan kan tas bort. Detta ar inte genomforbart.

LSS-utredningen sdger att vi inte har forstatt hur forslaget ar tinkt, men det handlar
snarare om att utredningen inte forstar behoven. Det dr mer dn en hel arbetsvecka som
ska skidras bort. Var och en kan forsta att det inte gdr att ta bort mer dn en arbetsvecka
och dnda genomfora arbetet. For det handlar om behov som inte forsvinner, bara for att
man beviljar mindre tid.

Det har ocksa sagts att forslaget inte innebar en forsamring for dem med de storsta
behoven. Av de lackta forslagen framgar att den som har behov av egenvard ska kunna
fa det i den utstrackning det behovs men langtifran alla med assistans dygnet runt har
behov av egenvird. Vildigt manga med fysiska funktionsnedsittningar och upp till dyg-
nsomfattande behov kommer att drabbas extremt hart.

Vi befinner i ett politiskt oklart lige. Men oavsett regering behover ett brett stod for
den personliga assistansen finnas. I valrorelsen lovades battring, vilket vi hittills inte sett
ndgon effekt av.

LSS-utredningen avslutas snart och forslagen blir offentliga. Vi behover da ett brett stod
for att vara rattigheter inte ska forsimras och satter vart tro till det nya styret och att
forslagen fran utredningen forkastas, for att istdllet ge mojlighet till nya forslag. For

vi behover forandring, den nedrustning av den personliga assistansen som pagatt i ritt
manga ar nu, maste vianda.

Vi vill fa citera positiva uttalanden kring den personliga assistansen och alla de moj-
ligheter som den ger. Det ar en fantastisk frihetsreform och vi ska kdampa for att den ska
rustas upp igen!

Den hir skriften dr ett satt for oss att tydliggora hur forodande forslaget skulle vara att
infora en schablon pa 15 timmar i veckan for det som kallas ”6vriga behov”. Vi har bett
assistansberattigade personer berdtta om hur forslaget skulle paverka dem och deras
familjer och vilka konsekvenser det skulle fa i vardagslivet.

Sophie Karlsson, Verksambetsansvarig Intressegruppen for Assistansberittigade (IfA)



BERATTELSER OM VAD FORSLAGET
OM 15 TIMMAR FOR OVRIGA BEHOV
KAN FA FOR BETYDELSE FOR
ASSISTANSBERATTIGADE PERSONER

Att betraktas och varderas

Jag ar pensionir efter ett langt yrkesliv. Ar-
betade till jag hade sex manader kvar till 67
ar. Mitt arbete var viktigt for mig eftersom jag
dar kunde prestera och fungera pd jamlika vil-
lkor med andra utan funktionsnedsittning och
personlig assistans.

Arbetet upptog mycket av min tid — och min
ork — men nu som pensionar har jag massor
av tid och ork for andra aktiviteter, precis som
manga, manga andra friska pensionirer. Ja,
jag dr frisk, bortsett fran en forkylning da och
da, lite pdgdende alderskrampor som vil de
flesta har vid narmare 70 ar, men jag dr full av
energi!

Jag arbetar fortfarande med l6n/arvode 10
procent, dessutom dr jag sekreterare i en na-
tionell funktionshinderorganisation och ord-
forande i en lokal dito. De senare har huvud-
sakligen tillkommit efter pensioneringen. Men
jag har dnda tid och ork 6ver, medan Mannen jag lever med borjar bli lite gammal och
trott. Sa det dr jag som planerar mathallning och inkop, ser till att det blir stadat — och
for det mesta tvittat, ser till att vixterna vattnas och andra sysslor kopplade till hem-
mets skotsel — och det ger mig tillfredsstallelse. Jag 4r en mianniska med stort behov av
ordning och reda och att nu ha tid och mojligheter att dgna mig 4t det som ar klassiska
kvinnouppgifter skianker mig, som egentligen aldrig kint tvanget, stor tillfredsstillelse.
Vi har tva hundar, som s méanga andra sa tycker vi om djur och mar bra av att ha dem
i vara liv. De flesta promenaderna tar gubben, men nigra i veckan faller pa mig pa dagar
och tider som passar utifran andra goromal och ork.

Jag har assistans i den omfattningen som ger mig frihet att vara spontan, gora vad jag
vill — i stort sett nir jag vill. Jag var ndstan 50 ar innan jag kom att nyttja assistansrefor-



men fullt ut och da dntligen borja leva som andra. Jag kunde sluta med att vid i stort
sett varje gdng ndgon skulle assistera mig instruera in i minsta detalj eftersom den som
assisterade var samma manniska som larde sig veta vad och hur jag ville bli assisterad.
Jag kunde sluta med att alltid ligga i framkant i planeringen av mitt vardagsliv, av att tv-
ingas prioritera mellan vardagshandlingar som inte andra tvingas prioritera i. Jag kunde
borja leva, jag kunde andas.

Infor hotet att endast fa disponera 15 timmar i veckan for ovriga behov krymper dven
mina grundliaggande behov. For, varfor ska jag lagga ner tid och omsorg pd att duscha,
kla mig vardat, ligga makeup och fixa mitt hdr nar jag anda i stort sett kommer bli
fjattrad till hemmet? Mjukisbyxor och en sweater kan man ju slinga pa sig pa halva
tiden. (OBS ironi och inget tips till politiker!) Och ”vi” som grupp ar tillbaka pa ruta
ett. S sdg var tillvaro ut fore assistansreformen. Femton timmar 6vriga behov i veckan
ger ingen frihet att rora sig spontant, allt kommer aterigen att tvingas prioriteras, valjas
bort, schemaldggas och tidsmaissigt viagas pd guldvdg och livet kommer &terigen att anta
institutionella former.

Att vi dr sa historielosa! Eller handlar det om hur vi som del av manniskoslaktet betrak-
tas och virderas? Eller dr det bara en rd, naken sanning om pengar? Ménga av oss kom-
mer mista lusten till livet, ja rent ut sagt bli sjilvmordsbendgna. Att fa en dorr sa slangd
i ansiktet som det har forslaget innebar ar obeskrivligt tungt att hantera. Egentligen ar
det fantastiskt hur vi i ena 6gonblicket ges epitet en ”svag grupp” och i ndsta forvintas
var urstarka och balansera livet nir det fullkomligt stills pd kant utom var mojlighet att
styra och paverka. Jag bavar for var framtid — for min, den tid jag har kvar pa jorden —
av livet som jag alskar.

Wenche Willumsen

Trots "ett liv som andra”
behdver jag hjalp med
precis allt

Johanna heter jag, 29 ar, boendes sjilv med
en katt i en oansenlig lagenhet i norrort.

Jag har idag 22 timmars assistans om
dygnet. Fordelat pa 22 timmar i veckan
grundliggande behov (alltsd typ 3 timmar
om dagen) 6 timmars jour varje natt. Min
jourtid och min tid for grundlaggande be-
hov PER DAG blir alltsd 9 timmar totalt.

Om LSS-utredningens forslag gar igenom kommer jag ha i snitt 2 timmar till per dag till
“Ovriga personliga behov”. Det kommer bli katastrof. For se, trots boldn, vanner och ‘ett
liv som andra’ sa behover jag hjalp med precis allt. Jag kan inte byta plats i lagenheten,
ta pd mig strumpor eller stdlla in en kastrull i skdpet utan hjalp, 4n mindre ta mig ut till
fardtjanst eller buss, in i den och dra ivig och umgas med en vin eller trina. Det dr SA




mycket som idag inte omfattas i grundlaggande behov och istillet laggs pd 6vriga behov
- i mitt fall skulle dom foreslagna 2 timmarna for detta per dag endast ga 4t till forflyt-
tningar inomhus och padragning av trojor etc.

Detta innebir att jag for det forsta forlorar all mojlighet att trina, vilket med min ned-
sattning innebar dod om ett par ar. Vidare skulle mina syskon tappa en barnvakt och en
familjemedlem, mina vanner forlora en kamrat med jamlika livsvillkor. Jag skulle aldrig
kunna laga mat, syssla med en fritidssysselsattning, hjalpa ndgon med nigot, umgas eller
ens hamta ut ett paket pa ICA.

Istdllet skulle jag (pakladd forvisso) fa sitta och lata livet gd mig forbi utan att dndra
vare sig position eller ndgot i lagenheten - vinta pd att do. Min familj skulle rycka in till
en borjan ( med sjukskrivningar och uppsigning som konsekvens) men sen, ja, da ir det
formodligen en sakta vintan pad doden med gruppboende for att 6verleva. Mina ‘van-
liga vinner’ kommer ga vidare, fa fler barn, karriar, byta hus, jobb, ha valfrihet, kimpa
for sina drommar... Medan jag sitter och ar last till ett boendes bemanning och ork. Jag
kommer aldrig kunna kimpa mig ur det eller forma mitt liv.

Utan hjélp dygnet runt
kan jag inte bo kvar i mitt hem

Jag heter Thomas Juneborg, jag ar 42 ar
och har varit beviljad personlig assistans
sedan 1994. Jag har varit rullstolsburen
hela livet och kommer att forbli det sa
lange jag lever. Jag ar beviljad assistans
dygnet runt och ar helt beroende av den
personliga assistansen om jag ska kunna
bo i eget hem, ja for att livet ska fun-
gera Overhuvudtaget. Mitt beslut ser i
korta drag ut sa hir. 29 timmar/vecka i
grundliaggande behov. I 6vrigt dygnet runt
assistans med lite dubbelassistans, totalt
131 timmar/vecka.

Vad blir konsekvenserna for mig om

15 timmars schablon for 6vriga behov
infors? Jo, forodande. Mina hjialpbehov
ar av den arten att jag verkligen behover ndgon som ar i mitt hem dygnet runt. Utan den
hjilpen kan jag inte bo kvar i mitt hem och inte lingre ha ett sjdlvbestimmande enligt
LSS intentioner. Jag dr vidare pa olika satt mycket aktiv i funktionsrattsrorelsen som tar
ratt mycket tid, gillar att gora sidana saker som alla tar for sjalvklart — ga pa bio, triffa
kompisar och gora spontana utflykter.

Om nu forslaget gar igenom sanks antalet beviljade timmar fran 131 timmar/vecka till
29 + 15 = 44 timmar/vecka. Det ar en sinkning med 87 timmar/vecka = 12.4 timmar/



dag. Den frihet som jag haft med den personliga assistansen kommer vara som bort-
blast. Engagemanget i funktionsrittsrorelsen far jag ligga dt sidan Det som kommer att
vara kvar ar inte personlig assistans langre, det blir hemtjanst. Verkligheten ar ocksa att
dven om staten sanker mina assistanstimmar med 87 timmar/vecka sd forsvinner inte
mina hjalpbehov for det. Vem eller vad ska da ticka upp for resten? Det finns bara tva
alternativ (forutom attestupan): flytt till gruppboende eller flytt tillbaka till foraldrahem-
met och/eller att mina syskon far hjdlpa mig. Mina foraldrar dr dessutom pensionarer
och inga ungdomar lingre. Och vilken 42-dring vill flytta tillbaka till mamma och pappa
igen eller vara beroende av sina syskon?

Efter att ha sett Uppdrag Gransknings reportage om mycket grava missforhdllanden i
gruppboenden runt om i landet ar jag ocksa livradd for att hamna pa ett boende. For ett
ar sedan var jag nira att forlora min personliga assistans helt och hallet. Jag raddades
enbart p g a att Forsiakringskassan fros dd pdgdende omprovning dar det fanns ett pre-
limindrt beslut pa helt indragen assistans.

Svenska staten mdste ha hogre ambitioner dn sa hir, dr vi verkligen inte virda ett battre
liv i ett av vdrldens rikaste lander? Var finns respekten for de konventioner om mansk-
liga rattigheter som svenska staten faktiskt ratificerat och ar forpliktigade att folja?

Vi trodde antligen att det skulle bli lite lugn och ro
for hela familjen

I vintan pa LSS-utredningen oroar vi oss mer dn ndgonsin. Vad hinder om inte sonen
far behalla sin assistans dygnet runt?

Han maéste lamna ligenheten dar han bor med hjilp av sina assistenter och flytta hem
till oss foraldrar. Han klarar sig inte en minut sjilv p g a flera diagnoser bland dem svar
epilepsi.

Han har mellan 400-700 anfall per manad, dvs minga varje dag. Ramlar handlost var
som helst, nar som helst, slar sig, blir medvetslos, ihoplappad och sydd manga ganger.

Han behover dessutom hjilp med . — =
ALLT annat eftersom han ocksa
har en svar utvecklingsstorning och
autism.

Orkar inte beskriva mer detaljerat
hans komplicerade situation, det
har vi gjort manga ganger bade for
Forsakringskassans handlaggare
och ett otal andra personer som ar
inblandade for att fa hans vardag
att fungera.

Sonen sjalv ar lyckligt ovetande om
vad som hotar hela hans nuvarande
livssituation. Bild: Lotta & Peeter Kaljo




Ett normalt liv som oss andra, det far han aldrig. Hans assistans betyder allt och han
lever ett s& bra liv som han ndgonsin kan fa.

Det gor vi i familjen ocksa, att vi dter skulle dterta ansvaret for vir nu vuxne son kan
bara fungera en begrinsad tid. Vi dr pensiondrer och orken ir inte densamma som forr.

Han dr definitivt vird ett battre liv. Vi anhoriga ocksa.

LEVA inte bara OVERLEVA

Idag dr det nistan exakt 5 ar sedan jag sa

” Hejd4! Vi ses imorgon ” till mina kol-
legor pa Sandagymnasiet. Det blev inte sa,
det drojde 7 manader innan vi traffades
igen. Pa vig hem ifran jobbet drabbades

jag av en stor massiv hjarnblodning. Tack
vare snabbt ingripande och hogkompetent
sjukvard overlevde jag. Men livet foran-
drades drastisk for mej och min familj. Jag
ar idag halvsidesforlamad och har en hel del
kognitiva handikapp. Jag kan inte g4, sta el-
ler anvianda min vdnstra arm och hand. Jag
kan inte ta mej i eller ur singen, jag kan inte
ga pa toaletten, duscha eller raka mej sjilv,
jag kan inte klad pa eller av mej, jag kan inte
forflytta mej mer an ndgra meter inomhus

i rullstol. Jag kan inte 6ppna ytterdorren
och ta mej ut. Jag kan inte arbeta eller spela
tennis. Jag kan inte laga mat eller i 6vrigt
hjilpa till sarskilt mycket i hushallet.

Trots mina funktionshinder dr jag idag lycklig och oerhort tacksam over livet. For jag
kan fortfarande vara en god make och planera for framtiden tillsammans med min fru.
Jag kan fortfarande vara en pappa som ger rad och umgas med sina barn. Jag kan vara
barnvakt till mitt 1 driga barnbarn. Jag kan aka och hilsa pd mina kollegor pa Sand-
agymnasiet och jag kan fortsitta att vara engagerad och hjilpa till Bankeryds Tennisk-
lubb. Jag kan trdna, spela golf, bjuda hem vinner pd middag.

Jag kan promenera ner till stan ta en fika eller till stadsparken och se fotboll dka till
Linkoping och se LHC spela hockey.

Jag kan folja med min famil;j till virt sommarhus och pa resor.

Jag kan leva ett sjalvstandigt, vardigt och intressant liv tack vare LSS-lagen, den ger mej
ratt till assistans.

Innan 6/3 2013 visste jag inte mycket om LSS lagen, idag dr jag tacksam och stolt 6ver
att leva Sverige, ett land som ger manniskor med funktionshinder chans att leva ett liv
pa samma villkor som andra.



Om det forslag som lackt ut fran LSS-utredning som innebar en schablon pd 15 tim
for ovriga behov gar igenom kommer mitt och min familjs liv annu en gang forandras
dramatiskt.

Jag kan idag tyvirr inte arbeta varken i skolan eller som tennistranare, detta dr nagot
som jag sorjer varje dag men jag har med tiden accepterat detta s vil som mina évriga
funktionsnedsattningar.

For att bibehélla kvaliteten i livet och fylla dagarna med meningsfullt innehall, forsoker
jag engagera mej i sd manga olika sammanhang jag kan och orkar. Jag trinar pa nigot
satt varje dag for att bibehélla de funktioner jag har och iar idag noga med att varda den
relationen jag har med familj och vanner.

Allt detta kommer att bli mycket begransat om min assistans for ovriga behov dndras
fran de 60 timmar/v jag idag har till 15 tim/v.

Jag kommer fortfarande att fa den hjilp jag behover for att 6verleva, drygt 20 tim i
veckan dr den tid Forsiakringskassan har raknat ut att jag behover for det behov som
kallas grundlaggande dvs personlig hygien pa och avkladning och forflyttning.

Det nya forslaget innebar att 15 tim /v eller omraknat 2 tim och 8 min/dag ska racka
for att alla mina ovriga behov fritidsintressen, foreningsengagemang, socialt umgange,
familjeliv och traning mm. Det som for en frisk och fungerande manniska ar sjalvklart
och det vi kallar livet.

Jag kommer varje dag att bli tvungen att vilja mellan att trana eller ndgon annan aktiv-
itet, att vara engagerad i aktiviteter kommer vara svart eftersom mina 2 tim/dag maste
schemalidggas i forvig och inte kan vara spontana.

Om jag i framtiden vill kunna fortsitta att aka till landet, pa reser g pa hockey eller
fotboll eller bara spontant umginge kommer det att vara helt beroende av att min familj
och mina vanner hjalper mej med detta och att de vill samma sak som jag.

Det tar bort all den kinsla av frihet och sjalvstindighet som jag idag trots min funktion-
snedsattning tycker jag anda har.

I grund och botten ar detta en etisk friga som vi mdaste vi méaste viga diskutera.

Ska man lita barn som fods for tidigt och riskerar svara funktionsnedsittningar leva?
Var det ritt att sitta in alla de dyra insatser som kriavdes for att jag skulle 6verleva, om
det sen inte finns vilja eller mojligheter att ge oss med funktionshinder ett fortsatt vir-
digt och meningsfullt liv?

Ar det ett sidant samhalle vi vill ha i Sverige eller inte?
Jag dr naturligtvis tacksam for att jag fick behalla livet, men jag vill inte bara OVERL-
EVA jag vill ocksa LEVA.

Kaj Hilding




Med 15 timmar blir det inte assistans
utan punktinsatser

Jag har idag 27 timmar i grundlaggande behov, dvs ndstan 4 timmar per dygn, jag
jobbar 8 timmar tva dagar per vecka och ibland lite extra. Jag ar styrelsemedlem i
ndgra foreningar, det kan handla om allt fran telefonmote en gang i manaden till held-
agsmoten. Forutom dessa timmar har jag assistans hela dagen forutom pa natten da
min make tvingas hjilpa mig p g a “dkta make ansvar”, det gor att han aldrig fr sova
ordentligt och darmed fatt hogt blodtryck och bara kan jobba halvtid.

Om jag bara skulle fa
15 timmar utover de
nodvindiga hade mitt
liv tagit slut totalt. Jag
hade 6verhuvudtaget
inte kunnat ha assistans
eftersom allt, forutom
arbete, hade blivit
punktinsatser, de ar ju
inte sd att man kan ga
upp, duscha, kla pa sig,
ata alla dagens mal och
skota alla toabesok un-
der ett schemalagt pass
pa formiddagen.

Pa de 6vriga 15 tim-
marna skulle jag ald-
rig kunna fixa i min
tradgdrd och tradgards-
landet, aldrig baka och
konservera av skord-
arna. Stida, tvitta, skota blommor, byta gardiner, inreda, tinda lampor, sitta pa tv, ta
fram godis och stoppa det i munnen, skira upp ett dpple osv. Jag skulle aldrig kunna
dka till stranden eller dka till ndgon vian, aldrig gora ndgot oplanerat, sidant som hor
vardagen till. Jag hade inte kunnat kora till mina barnbarn eller passa dem. Inte ta hand
om min hund.

P4 2 timmar och 10 minuter per dag kan man som alla mest lyckas laga sina maltider
och dammsuga.

Allra, allra varst dr att min make troligen inte hade orkat, eftersom man inte har ett hel-
hetstank utan allt blir uppdelat, finns det ingen har nar jag behover ga pa toa, vill ha ett
glas vatten, ska ut med hunden, tappar nigot, behover dndra stillning, méaste klia mig
pd ndsan eller snyta mig, han hade aldrig kunnat lamna hemmet utan mig och jag hade
blivit totalt beroende av hans vilvilja, det mar inget dktenskap bra av. Assistans ir inte
bara de stora sakerna, det handlar om alla sma detaljer vi gor varje dag, och det kan vi
bara gora om assistenten ar inom horhall och beredd att gora en insats direkt.



For att fa assistans mdaste man ha stora hjalpbehov, t ex gd pa toaletten, det behover
man med olika linga mellanrum och oavsett var man 4r, ibland behdver man ga ofta
ibland mer sillan, men varje gdng behdver man assistans, det gar inte att gora personlig
assistans till punktinsatser for dd blir det hemtjanst. Att leva sitt liv som andra innebar
att kunna vilja hur och nir man vill leva.

Karin Schlyter

Jag kan inte bo sjalv
om férslaget gar igenom

Jag heter Sylwia och ar 43 4r gammal. Jag har en
CP-skada och har en psykisk utvecklingsstorning
sedan fodseln. Jag flyttade till eget boende 2012 nar
jag var 37 ar gammal. Mina forildrar tog hand om
mig fram till dess. Jag har ett liv nu som alla andra i
vart samhalle och jag trivs med det och ar en lycklig
person. Jag aker varje dag till mitt jobb pa Dagcenter
och nir jag kommer hem gor jag med hjilp av mina
assistenter alla de hemsysslor som andra manniskor
har i sina hem: lagar mat, stadar, tvittar och s
vidare. Jag har dven fritidsintressen. Jag gar ut och
dansar en dag i veckan, har aerobics pa sondagar och
dr med i en teatergrupp. Ibland gar jag och tittar pa en musikal, teater eller bio. Det liv
som jag har nu skulle inte vara mojligt utan mina assistenter. Jag behover stottning med
allt som andra medborgare forvintas klara av pa egen hand, fran att borsta tinder till
att utova mina fritidsintressen. Jag behover ocksa hjilp med att kommunicera.

I beslutet 2015 fran FK om Assistansersattning har jag ratt till 20,72 timmar fér mina
grundldggande behov och 99,41 timmar for andra personliga behov. Tillsammans blir
det i genomsnitt 120,13 timmar per vecka.

Forslaget att begransa antalet timmar till 15 for andra personliga behov skulle vara
forodande for mig. Det skulle innebara att jag tillsammans med de timmarna for
grundliggande behov fir sammanlagt 35,72 timmar per vecka. Konsekvensen av detta
blir att det inte finns ndgon mojlighet 6verhuvudtaget for mig att bo sjilv. Konsekvensen
blir ocksa att min frihet att leva ett vardigt liv som alla andra i samhallet och att det liv
jag nu skapat bade tryggt och strukturerat skulle raseras.

Aret d3 jag flyttade hemifrdn mina dldrande forildrar hade jag fortfarande fritt val hur
jag ville bo och hur jag ville leva mitt liv. Jag trodde da att mitt val gallde hela livet. Idag
vill man ta ifr&n mig friheten att bestimma 6ver mitt eget liv. Konsekvensen av forslaget
bli att jag tvingas gora mig av med min ldgenhet och flytta tillbaka till mina foraldrar
som idag dr drygt 70 ar gamla och som inte klarar av att bistd med den hjilp jag be-
hover i min vardag.



Det ar inte ldtt att hela tiden leva i stindig oro och stindig skrick over att jag kan forlo-
ra det sjdlvstindiga liv jag har hunnit bygga fram tills nu tack vare min ratt till assistans.
Om forslaget pd 15 timmar i veckan for ovriga behov blir inford da forlorar jag det.

D4 jag inte sjdlv kan uttrycka mig i tal eller skrift fick jag hjalp av min goda man att
beskriva min situation.

Med 15 tim./vecka &r det da 41,45 tim./veckan som
ska bort

Jag tittar pa mitt beslut fran forsakringskas-
san. Dar star det att jag ar beviljad 23 timmar/
vecka for grundlaggande behov och 56,45
timmar/vecka for 6vriga behov. For mig skulle
det fa stora konsekvenser om forslaget om 15
tim./vecka for 6vriga behov gick igenom.

Mina tider for ovriga behov:

Hijilp vid maltider och matlagning, 21 tim./
vecka.

Hjilp med hushallssysslor, 8 tim./vecka.
Hjilp vid inkép, 4,75 tim./vecka.
Aktiv hjalp vid studier i hemmet, 7 tim./vecka.
Hjilp med att 6ppna post, betala rakningar
m.m., 1 tim./vecka.
Hjilp vid utomhusaktiviteter och resor,
S tim./vecka.

Hjilp vid kommunikation vid styrelse- och medlemsmoten, 1,39 tim./vecka.
Hjalp vid 3 resor/ar som ordforande forening, 1,56 tim./vecka.

Hjalp vid gymnastik, 2,75 tim./vecka.

Hjalp vid bad 1 gang/vecka, 2 tim./vecka.

Dubbelassistans vid bad, 1,25 tim./vecka.

Hjalp till frisor, tandlakare m.m., 0,75 tim./vecka.

Med 15 tim./vecka adr det da 41,45 tim./veckan som ska bort. Antingen blir det inte
gjort eller sd far ndgon annan gora insatsen, antingen genom kommunala insatser sisom
hemtjanst eller ledsagarservice. Eller sd far familj och vanner stilla upp pa frivillig basis.
Antagligen skulle det bli en kombination av bada alternativen. Hjalpen jag fick skulle
inte bli pd mina villkor i vilket fall. Jag skulle bli mer beroende av andras vilvilja och
inte kunna planera min tid som jag vill. Har jag stiddag pa en torsdag kan jag inte vilja
att stida pa fredagen istillet om jag vill gora ndgot annat eller inte orkar stida just da.
Detta dr exempel pa vad som hander pa kort sikt.



P4 lang sikt dr jag overtygad om att min psykiska och fysiska hilsa skulle paverkas. Jag
skulle inte kunna leva det aktiva liv jag behover for att mad bra psykiskt. For att spara pa
tid for matlagning skulle jag f3 kopa mer fardigmat vilken ar mer ohilsosam. Tid for att
trana skulle minska. Min stress skulle 6ka. Antagligen skulle jag behova mer sjukvard nar
jag mar samre.

Jag hoppas verkligen att detta forslag inte genomfors!

Ulrika Fristrom

Hur ska mina behov kunna tillgodoses dygnet runt
om jag inte far assistans for alla timmar?

Jag dr en kvinna som ar rullstolsburen, har MS diagnostiserad sedan 35 ar tillbaka och

ar nu i andra stadiet, sekundar progressiv MS. Dessutom lider jag av nervsmartor som ar
utomordentligt svara att leva med. Jag behover hjidlp med det mesta idag och dr beviljad
personlig assistans 24 tim/vecka for grundlaggande behov och 98 tim/vecka for andra per-
sonliga behov. Tack vare den personliga assistansen kan jag leva ett ndgorlunda “normalt”
liv och bo kvar i min bostad.

Forslaget som ldckt ut frdn enmansutredaren om att schablonisera andra personliga behov
till 15 tim/vecka, skulle innebara en katastrof for mig. D4 skulle jag fa assistans 24 tim/
vecka for grundliggande behov och 15 tim/vecka for andra personliga behov, totalt 39 tim/
vecka. Det blir 5,5 tim/dag som ska ricka till all den hjalp jag behover.

Om assistenter ska jobba 5,5 tim/dag, hur ska da deras schema laggas ut? Hur ska as-
sistenten kunna hjalpa mig med bl.a. alla toa-besok under dygnet? Nar ska jag fa kliva
upp pa morgonen och nar ska jag fa lagga mig pa kvillen? Eller ska jag ligga kvar i saingen
hela dagen? Ska jag fa uppsoka toaletten under dessa 5,5 tim/dag och hilla mig resten av
dygnet?

Tank efter! Skulle du klara av det? Om jag ramlar ur rullstolen, ska jag da ligga och vinta
till dess att assistenten borjar jobba? Att kunna delta i samhaillslivet och olika aktiviteter ar
ju bara att glomma, for det hinns inte med under dessa 5,5 tim/dag. Nej, detta utrednings-
forslag fungerar inte och borde forpassas till papperskorgen omedelbart!

Om detta trots allt skulle bli verklighet sa maste jag flytta fran mitt val handikappanpas-
sade hem till ett institutionsboende, dir det finns personal tillganglig hela dygnet. Men da
blir det INTE att leva ett normalt” liv som alla andra och dessutom torde det bli mycket
dyrare for samhallet.

Anne-Li Eriksson

P4 IfAs hemsida, www.intressegruppen.info/assistansberattigad/berattelser kan du
lasa fler berittelser om vad LSS-utredningens besparingsforslag innebar for den som
berors av dem.

Vi hoppas att forslaget inte blir verklighet. Det skulle for de flesta av oss innebdara att
assistansen — och livet — slés i spillror




