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Forord

Varje ar sedan 1992 arrangerar Forsékringskassan, Forskningsradet for hilsa, arbetsliv
och vilfard (Forte) och Centralférbundet for socialt arbete (CSA) ett seminarium déar
forskare och praktiker inom socialforsékringsomradet bjuds in for att utbyta kunskap
och erfarenheter. Syftet med seminariet ar att sprida ny kunskap, att 6ka intresset for
socialforsakringsforskningen, att stimulera till ny forskning, och att skapa kontakter
mellan forskare och praktiker.

Temat for arets seminarium var Funktionsnedsdttning i arbetsliv och vdlfdrd. Fragor
kring funktionsnedsédttning och funktionsnedsattas situation dr sténdigt aktuella och
behovet av samtal kring omradet &r stort. Under seminariet presenterades och disku-
terades bland annat funktionsnedsattas situation pa arbetsmarknaden och hur valférds-
systemet bist stottar personer med psykisk funktionsnedsittning.

Dagarna inleddes av Forsédkringskassans tillforordnade generaldirektor Maria Hemstrom
Hemmingsson. De inneholl direfter presentationer fran forskare samt fran myndigheter-
na Arbetsformedlingen och Forsdkringskassan. Seminariet avslutades med ett panel-
samtal med representanter fran Socialstyrelsen, universitetet OsloMet, intresse-
organisationen Funktionsrdtt Visterbotten och fran riksdagens Socialforsdikringsutskott.

Foreliggande publikation samlar seminariets framforanden i skrift. Forfattarna till
respektive kapitel ansvarar for dess innehall.

2019 érs seminarium planerades av en programgrupp bestaende av professor Peter
Allebeck, Forte, docent Ellenor Mittendorfer Rutz, Karolinska Institutet, professor Ruth
Mannelqvist, Umeé universitet, professor Hans Swérd, CSA och Lunds universitet,
professor Eskil Wadensjo, Stockholms universitet, docent Helena Stensdta, Goteborgs
universitet samt fran Forsdkringskassan: verksamhetsomradeschef Jon Dutrieux,
omradeschef Mikael Broman, administrativa assistenter Erland Andersson och Johan
Sandberg och analytiker Hanna Hultin och Jenny Mann (projektledare).
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Hur gar det for personer med
funktionsnedsattning pa
arbetsmarknaden?

(=<l

Emanuel Mork

Arbetsféormedlingen

Bakgrund och disposition

Arbetsformedlingen har sedan ar 2013 arligen bestéllt en unders6kning av Statistiska
centralbyran (SCB) Over situationen pé arbetsmarknaden for personer med funktions-
nedsdttning. Mellan &r 1996 och ar 2008 genomfordes ocksa ett antal undersdkningar.
Hér redovisas resultat fran rapporterna aren 2013 till ar 2017, med fokus pa den senaste
publicerade rapporten som avser ar 2017. Fran ar 2013 och framét har undersokningen
genomforts med samma metodik.

I denna genomgang beskrivs forst resultatet fran den rapport Arbetsformedlingen
bestiller av SCB, som bendmns som SCB-undersdkningen. Sedan ges en dversikt av
personer med funktionsnedsittning pa Arbetsformedlingen. Slutligen ges en kort inter-
nationell utblick.

SCB-undersokningen: situationen pa arbetsmarknaden for
personer med funktionsnedsattning

Undersokningens genomforande

Datainsamlingen sker genom intervjuer som genomfors 16pande under ett ars tid.
Insamlingen sker i tva steg, steg ett genomf0rs i direkt anslutning till arbetskrafts-
undersokningarna (AKU). Personer i1 aldern 16—64 ar far en fridga om de har en
funktionsnedsédttning och om de accepterar att bli aterkontaktade for en separat intervju.
Steg tva ér intervjun om situationen pa arbetsmarknaden.
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Definitionen av personer med funktionsnedsattning

I undersdkningen som genomfors av SCB ér personer med funktionsnedséttning sjalv-
definierad som grupp. Det innebér att individen sjélv svarar p4 om man utifran en given
formulering anser sig ha en funktionsnedséattning. Det &r sdledes individens egen upp-
fattning om forekomsten av funktionsnedséttning som maéts. Givet olika metoder for att
skatta forekomsten av funktionsnedsattning i olika undersdkningar kan resultatet skilja
sig at.

Personer som har en funktionsnedsittning fir ocksa svara pd frdgan om man anser att
funktionsnedséttningen medfor nedsatt arbetsformaga eller ej. Vad géller anviandningen
av termen nedsatt arbetsformaga inom arbetsmarknadspolitiken har dess lamplighet
ifragasatts. Arbetsformedlingen har dven i en aterrapport till regeringen foreslagit att
termen inte ska anvédndas sd som den under en lingre tid har anvénts inom arbets-
marknadspolitiken. Termen nedsatt arbetsformaga forekommer fraimst inom och i an-
slutning till férordningen (2017:462) om sérskilda insatser for personer med funktions-
nedsdttning som medfor nedsatt arbetsformédga. Termen nedsatt arbetsférmaga syftar
framst till att beskriva vad som kompenseras nir en person tar del av ndgon av de
sarskilda insatserna, exempelvis I6nebidrag. I unders6kningen om situationen pa arbets-
marknaden for personer med funktionsnedséttning anvénds termen och den kommer
dven att forekomma i denna rapport.

Redovisningsgrupper

Huvudsakligen redovisas resultatet utifran grupperna personer med funktions-
nedsdttning samt dvriga i befolkningen. Det &r sdledes personer som svarat att de har en
funktionsnedséttning i jamforelse med personer som svarat att de inte har en funktions-
nedsittning. Det géller personer i dldersgruppen 16—64 ar.

Personer med funktionsnedsattning i befolkningen

Tabell 1 Andel personer med funktionsnedsattning i befolkningen
Ar Andel Antal

2013 16,4 £ 0,7 987 000

2014 159+0,7 961 000

2015 15,8+ 0,7 957 000

2016 15,2+ 0,8 923 000

2017 14,8 £ 0,7 912 000

Ungefidr 15 procent av befolkningen uppger att de har en funktionsnedséttning, andelen
1 befolkningen har minskat ndgot sedan &r 2013. Bland personer med funktions-
nedsdttning beddmer 66 procent att de har nedsatt arbetsforméga. Det dr en hogre andel
av kvinnorna som uppger att de har nedsatt arbetsformaga, 72 procent jaimfort med 60
procent av ménnen. Ungefér 4 procent av befolkningen har ndgon form av rorelse-
nedsdttning. Efter rorelsenedsattning dr psykisk funktionsnedséttning vanligast, som
exempelvis depression eller dngest. Det giller ungefar 3 procent av befolkningen. Den
tredje vanligaste funktionsnedsittningen &r astma, allergi eller 6verkénslighet, som
ungefar 2 procent av befolkningen har. Fjérde vanligast dr en neuropsykiatrisk
funktionsnedsdttning som exempelvis ADHD eller autism, det ror néstan 2 procent av
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befolkningen. Vad géller nedsatt rorelseformaga och psykisk funktionsnedsittning ar
det en hogre andel av kvinnorna som har det jimfort med ménnen.

Personer med funktionsnedsattning efter bakgrund

Tabell 2 Personer med funktionsnedséttning efter bakgrund. Ar 2017, andelar

Funktionsnedsattning Ovriga i befolkningen

Kon

Kvinnor 51,10 £ 2,60 48,60 + 0,40
Man 48,90 + 2,60 51,40 £ 0,40
Totalt 100 100

Alder

16-29 ar 26,70 + 2,50 29,10 +£0,40
30-49 ar 35,10 £ 2,40 42,80+ 0,40
50-64 ar 38,20 £ 2,40 28,00+ 0,40
Totalt 100 100
Utbildning

Grundskola 19,00 + 2,30 13,10 £ 0,60
Gymnasieutbildning 49,00 £ 2,90 39,30 £ 0,90
Eftergymnasial utbildning 31,60 £ 2,60 46,30 + 0,90
Utbkod saknas 0,40+ 0,30 1,30+ 0,20
Totalt 100 100
Inrikes/Utrikes

Inrikes foédda 85,70 + 2,30 76,10 £ 0,50
Utrikes fédda 14,30 £ 2,30 23,90 £ 0,50
Totalt 100 100

Antal 912 000 % 45 000 5255000 £ 45 000

Det dr ungefdr lika ménga kvinnor som mén som uppger att de har en funktions-
nedsittning. Det dr en hogre andel personer med funktionsnedséittning i aldersgruppen
50 till 64 ar samt en légre andel inom &ldersgruppen 30 till 49 ér &n i befolkningen i
ovrigt. Utbildningsnivan dr lagre hos personer med funktionsnedséttning dn hos befolk-
ningen i ovrigt. Nér det géller eftergymnasial utbildning &r det 32 procent som har det
jamfort med 46 procent av befolkningen i vrigt. Av personer med funktionsnedséttning
har den storsta andelen en gymnasieutbildning. Det 4r en ldgre andel utrikes fodda bland
personer med funktionsnedséttning jamfort med befolkningen i1 dvrigt.

Sysselsatta personer med funktionsnedsattning

Jamfors sysselsatta personer med funktionsnedsittningen med personer med funktions-
nedsdttning i befolkningen kan konstateras att utbildningsnivén éar hogre for de syssel-
satta. Vad géller eftergymnasial utbildning skiljer det ungefér 8 procentenheter mellan
sysselsatta personer med funktionsnedséttning jimfort med personer med funktions-
nedsdttning 1 befolkningen, 40 procent jamfort med 32 procent.
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Personer med funktionsnedsattning i arbetskraften

Det dr en ldgre andel personer som &r 1 arbetskraften bland personer med funktions-
nedsdttning dn befolkningen i ovrigt, ar 2017 var det 68 procent som var i arbetskraften.
De personer som varken &r sysselsatta eller arbetslosa ingar inte 1 arbetskraften, de kan
exempelvis handla om att de studerar eller &r langvarigt sjuka. Sedan 2013 har andelen i
arbetskraften varit ungefdr pd samma niva for personer med funktionsnedséttning.
Bland personer med funktionsnedsittning dr det en légre andel kvinnor, 65,8 procent, dn
min, 70,7 procent, som tillhor arbetskraften.

Tabell 3 Personer i arbetskraften, andelar
Ar Funktionsnedséttning Ovriga i befolkningen
2013 69,0 £2,2 86,3 0,5
2014 69,224 86,7 +0,6
2015 68,5 2,5 87,0 +0,6
2016 69,6 +3,1 87,5 0,7
2017 68,2 +2,8 86,7 +0,6

Sysselsattning hos personer med funktionsnedsattning

Tabell 4 Andelen sysselsatta
Ar Funktionsnedséttning Ovriga i befolkningen
2013 62,0 2,2 79,4 +0,6
2014 62,0 2,4 80,2 +0,6
2015 61,8 £2,5 80,6 0,6
2016 62,4 £3,1 81,6 +0,8
2017 62,3 2,8 80,9 0,7

Andelen sysselsatta personer med funktionsnedséttning &r ldgre &n hos befolkningen i
ovrigt. Ar 2017 var sysselsittningsgraden 62,3 procent hos personer med funktions-
nedsdttning jamfort med 80,9 procent hos dvriga befolkningen. Hos personer med
funktionsnedsédttning har sysselsdttningen legat stabilt de senaste fem aren.

Arbetslésheten hos personer med funktionsnedsattning

Arbetslosheten har vid varje undersékning varit hogre hos personer med funktions-
nedsdttning dn hos befolkningen i 6vrigt. Skattningarna dr dock osékra, det finns
exempelvis ingen statistisk faststilld skillnad i férdndringen av arbetslosheten mellan ar
2016 och &r 2017. Ar 2017 var arbetslosheten 8,7 procent (£2,1) jamfort 6,6 (£0,5) hos
befolkningen i ovrigt.

Heltid eller deltid

Det ér en ldgre andel personer med funktionsnedsittning som arbetar heltid jamfort med
befolkningen totalt, 70 procent jamfort med 77 procent. I befolkningen i stort arbetar en
lagre andel kvinnor heltid jaimfort med méannen, 67 procent jamfort med 87 procent.
Konsmonstret aterfinns och ér nagot forstirkt hos personer med funktionsnedséttning,
57 procent av kvinnorna arbetar heltid jamfort med 83 procent av médnnen.
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Egen foretagare och sektor

Det dr ungefir lika stor andel av personer med funktionsnedséttning som &r egna
foretagare jaimfort med befolkningen totalt, cirka 90 procent dr anstéllda medan cirka 10
procent driver eget foretag. Det ar inte heller ndgra stora skillnader mellan vilka sektorer
som man arbetar i jimfort med befolkningen i stort, cirka 70 procent arbetar i privat
sektor, knappt 20 procent arbetar i kommunal sektor medan cirka 6 procent arbetar inom
landstingen respektive statlig sektor.

Yrke hos personer med funktionsnedsattning

Vad giller yrken arbetar cirka 45 procent i yrken med krav pa fordjupad hogskole-
kompetens och service-, omsorgs-och forsiljningsyrken. Detta giller dven for befolk-
ningen 1 stort. Ddremot ar det en ldgre andel av personer med funktionsnedsittning som
har ett chefsarbete, 4 procent jamfort med 6 procent hos befolkningen totalt. Det &r
ocksa en nagot lagre andel som har ett arbete med krav pé fordjupad hogskole-
kompetens samt ett yrke med krav pa hogskolekompetens én i befolkningen totalt.
Bland personer med funktionsnedséttning dr det en storre andel som har ett arbete inom
service-, omsorgs- och forséljning och yrken inom byggverksamhet och tillverkning
jamfort med befolkningen totalt.

Tabell 5 Vilka yrken? Ar 2017, andelar

Yrke Funktionsnedsattning Ovriga i befolkningen
Chefsyrken 3,7+1,1 6,9+05
Yrken med krav pa fordjupad 23,0+2,7 28,1+0,8
hégskolekompetens

Yrken med krav pa hégskolekompetens 13,7+2,3 17,6 £0,7
eller motsvarande

Yrken inom administration och 9,7+19 74 +0,5
kundtjanst

Service-, omsorgs- och 21,8127 18,3+0,8
forsaljningsyrken

Yrken inom lantbruk, trddgard, 2,1+09 1,5+0,2
skogsbruk och fiske

Yrken inom byggverksamhet och 12,0+ 2,1 9,0+0,5
tillverkning

Yrken inom maskinell tillverkning och 72+16 6,0+0,5
transport m.m.

Yrken med krav pa kortare utbildning 6,417 45+05
eller introduktion

Militéra yrken 0,3+0,1
Uppgift saknas 0,2+£0,1
Totalt 100 100

Antal 567 000 = 34 000 4 252 000 + 47 000

Vad giller fast eller tidsbegransad anstillning &dr det inga stora skillnader mellan
befolkningen 1 6vrigt och personer med funktionsnedséttning.
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Behov av anpassade arbetsférhallanden

Vad giller behov av anpassade arbetsforhallanden redovisas resultatet endast for de
personer som svarat att de har nedsatt arbetsforméga. Det ror cirka 600 000 personer av
de cirka 900 000 personer som har en funktionsnedséttning. De tillfrdgade 1 under-
sOkning fér fragan om de har behov av nagot av foljande for att kunna utfora sitt arbete:
personligt bitrdde, anpassade hjdlpmedel, sirskild lokalanpassning, anpassad arbetstid,
anpassat arbetstempo, anpassade arbetsuppgifter, anpassad transport eller ndgot annat.

Anpassningsbehov hos sysselsatta personer

Ar 2017 svarade cirka 80 procent av de sysselsatta att de har behov av anpassningar
eller stod for att kunna utfora sitt arbete.

Diagram 1 Vilka behov av anpassningar har man? Ar 2017, sysselsatta, andelar

Anpassat arbetstempo
Anpassade arbetsuppgifter
Anpassad arbetstid
Anpassade hjalpmedel

Sarskild lokalanpassning

Personligt bitrade

Anpassad transport

Nagot annat

0 20 40 60 80 100

Cirka 45 procent har behov av anpassat arbetstempo, strax over 40 procent har behov av
anpassade arbetsuppgifter och ca 35 procent har behov av anpassad arbetstid. Det dr en
hogre andel kvinnor é&n mén som har behov av anpassad arbetstid och anpassat arbets-
tempo. Bland kvinnorna 4r det 43 procent som behdver anpassad arbetstid medan det
bland ménnen dr 25 procent. Drygt hélften av kvinnorna dr 1 behov av anpassat arbets-
tempo jamfort med 41 procent bland médnnen. En majoritet av de sysselsatta har fatt
olika anpassningar. Omkring 67 procent har fatt anpassad arbetstid, anpassade arbets-
uppgifter och lika minga har fatt anpassade hjélpmedel. Ungefér 60 procent har fatt
anpassat arbetstempo.

Anpassningsbehov hos personer som inte ar sysselsatta

Ar 2017 var det 62 procent av de ej sysselsatta som trodde att de skulle kunna utfora ett
arbete om de fick stdd eller anpassningar. De tre vanligaste behoven av anpassningar ar
samma som for de personer som &r sysselsatta, anpassade arbetsuppgifter, anpassat
arbetstempo samt anpassad arbetstid.
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Diskriminering

I undersdkningen stélls frdgan om personer ndgon gang under de senaste fem aren
upplevt diskriminering. Svaren for dren 2016 och 2017 redovisas tillsammans for att
Oka mojligheterna till redovisning efter variabler som exempelvis kon. Med diskrimine-
ring menas om de svarande svarat ja pa fragan om de bedomer att de pa grund av sin
funktionsnedséttning: inte fatt ett jobb man skt och haft tillrdckliga meriter for, blivit
forbigdngen da man sokt en hogre tjénst, blivit behandlad pa ett osakligt sétt vid lone-
séttning, inte kunnat delta 1 utbildning eller blivit uppsagd, utsatts for mobbning,
trakasserier eller krankningar fran, chefer eller arbetskamrater eller mott negativa
attityder hos arbetsgivare.

Ungefér 28 procent har svarat ja pa ndgon av diskrimineringsfrdgorna. Andelen som
upplevt diskriminering pa grund av sin funktionsnedséttning dr hogre bland kvinnor an
bland mén. Den vanligaste formen av diskriminering som man har upplevt dr negativa
attityder hos chefer eller arbetskamrater, ndstan 15 procent av personerna med
funktionsnedséttning uppger att man upplevt det. Det dr en hogre andel av kvinnorna,
cirka 18 procent, jimfort med ménnen, cirka 13 procent, som upplevt negativa attityder.
Cirka 9 procent av personerna med funktionsnedsattning har upplevt diskriminering vid
tillséttning av jobb. Det dr ingen signifikant skillnad mellan mén och kvinnor vad géller
diskriminering vid tillsdttning av jobb. Ungefar 7 procent av personer med funktions-
nedsdttning har upplevt diskriminering vid 16nesdttning. Det dr en hogre andel av
kvinnorna, cirka 9 procent, jamfort med méannen, cirka 5 procent som upplevt det.

Personer med funktionsnedsattning pa Arbetsférmedlingen

Inskrivna personer med funktionsnedsattning

Vid utgéngen av ar 2017 var 169 944 personer med funktionsnedséttning inskrivna pa
Arbetsformedlingen. Sammanlagt utgdr det 27 procent av alla inskrivna. Det dr en
hogre andel é@n 1 befolkningen dir 15 procent uppger att de har en funktionsnedsittning.
En forklaring till det ar den ligre sysselséttningsgraden for personer med funktions-
nedsittning dn for 6vriga i befolkningen. En annan forklaring ér att om en individ ar i
arbete men har ndgon av de sdrskilda insatser som riktar sig till personer med funktions-
nedsittning, exempelvis 16nebidrag, dr individen fortsatt inskriven pa Arbets-
formedlingen.

Arbetslésa personer med funktionsnedsattning

Av samtliga inskrivna med funktionsnedséttning var knappt 66 000 personer dppet
arbetslOsa eller deltog 1 ett arbetsmarknadspolitiskt program under fjarde kvartalet ar
2017. Bland arbetsldsa personer med funktionsnedséttning hade 30 procent nedsatt eller
begrinsad rorelseférmaga, drygt 25 procent hade en psykisk funktionsnedséttning och
17 procent hade en specifik kognitiv funktionsnedsittning. Det stimmer vil dverens
med hur fordelningen ser ut i befolkningen bortsett fran astma och allergi eller 6ver-
kénslighet. I en rapport frdn Arbetsformedlingen som undersokte utvecklingen dver tid
for unga (18-24 ar) med funktionsnedsdttning framkom att forstagangsinskrivna med
specifik kognitiv funktionsnedséttning fordubblat sin andel i forhéllande till 6vriga unga
med funktionsnedsittning. Mellan ar 2005 till 2015, frdn 26 procent till 54 procent.

11



Fﬁrsékringskassan Socialférsakringsrapport 2019:01

Okningen gick snabbare mellan ar 2013 och ar 2015. Specifik kognitiv funktions-
nedsdttning kan oversittas till neuropsykiatrisk funktionsnedséttning utifrdn terminolo-
gin 1 SCB-undersdkningen.

Under fjarde kvartalet 2017 var det i genomsnitt drygt 31 300 kvinnor och 34 200 mén
med funktionsnedsittning som var inskrivna som arbetslosa pa Arbetsformedlingen. Det
var storst skillnad mellan konen vad géller alderskategorin 16 till 29 ér, drygt 8 900 mén
jamfort med drygt 5 900 kvinnor. En forklaring till det &r att fanns ett mycket stort antal
unga min som hade specifik kognitiv funktionsnedsittning. Aldersgrupperna 3044 4r,
45-54 &r och 5564 ér var relativt jamt fordelade vad géller kon med cirka 17 000
personer 1 varje aldersgrupp.

Utbildningsnivan hos arbetslosa personer med funktionsnedsittning var ldgre dn for
Ovriga arbetslosa under det fjarde kvartalet 2017. Det var framst en ldgre andel av
personer med funktionsnedséttning som hade eftergymnasial utbildning, 18 procent
jamfort med 29 procent bland 6vriga arbetsldsa. Bland arbetslosa med funktions-
nedsdttning hade 35 procent forgymnasial utbildning, 47 procent en gymnasial-
utbildning och 18 procent hade en eftergymnasial utbildning. Utbildningsnivan ar lagre
an hos personer med funktionsnedsittning i befolkningen enligt SCB-undersokningen,
ar 2017 hade 19 procent grundskola, 49 procent hade gymnasieutbildning medan nistan
32 procent hade eftergymnasial utbildning.

Sarskilda insatser for personer med funktionsnedsattning

Av de drygt 170 000 personer med funktionsnedsittning som var inskrivna pa Arbets-
formedlingen hade 54 procent ett arbete i slutet av 2017. Bland de sérskilda insatser
som riktar sig till personer med funktionsnedséttning dr 16nebidragen den storsta
insatsen. Lonebidragen dr en ekonomisk ersittning som kan beviljas en arbetsgivare for
det fall att de anstéller en person som har behov av stod och anpassningar pa arbetet till
foljd av en funktionsnedsittning. En del av den anstilldes l16nekostnad kan subventio-
neras upp till en bruttolon pé 18 300 kronor. Under ar 2017 hade i genomsnitt nistan 75
000 personer haft en anstidllning med stod av 16nebidrag. Det dr fler mén &n kvinnor
som har Ionebidrag. I en jimstélldhetsanalys av 16nebidrag kunde en konsskillnad
pavisas 1 vilka som fatt 16nebidrag dven nir individfaktorer som exempelvis utbildning,
arbetsloshetshistorik samt yrkesbakgrund kontrollerats for. Arbetsformedlingen har
inlett ett arbete fOr att vidare analysera och arbeta for att utjimna konsskillnaderna inom
l6nebidragen.

En internationell jamforelse

Givet metodologiska skillnader 1 landers olika unders6kningar om situationen pa arbets-
marknaden for personer med funktionsnedsittning dr det svart att gora jaimforelser pa
internationell basis. Men ar 2011 genomfordes en gemensam undersokning av Eurostat
om situationen pa arbetsmarknaden for personer med funktionsnedsittning. Det var en
ad-hoc undersokning till 1andernas arbetskraftsundersokningar. I undersékningen maéttes
bland annat sysselsittningen. Definitionen av funktionsnedsattning formulerades som
(LHPAD) ett langvarigt hdlsoproblem och/eller en grundlaggande aktivitets-
begransning”. Sysselsittningsgraden redovisades utifrdn tva definitioner: (1) Personer
som har en grundldggande aktivitetsbegransning (vad géller exempelvis syn, horsel,
rorelse, kommunikation). (2) Personer som &r begrénsade i arbetet pd grund av ett
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langvarigt hédlsoproblem och/eller en grundléggande aktivitetsbegransning (LHPAD).
Nar det géller sysselsittningsgraden for personer med en grundlaggande aktivitets-
begriansning var den pd 47 procent for EU-28 (ldnderna i undersdkningen) medan den i
Sverige var pa 68 procent. For personer som &r begrénsade i arbetet pa grund av
LHPDA var sysselsittningsgraden i EU-28 pa 38 procent medan den i Sverige var 62
procent. Nér det giller arbetslosheten var den pa 12,1 procent i EU28 medan den i
Sverige var 9,6 procent for personer med en grundldggande aktivitetsbegriansning. For
personer med begriansningar i arbetet pa grund av LHPAD var arbetslésheten pa 17,4
procent 1 EU-28 medan den var 11.4 procent 1 Sverige.

Avslutande kommentar

Personer med funktionsnedséttning har en sdmre situation pa arbetsmarknaden jamfort
med personer utan funktionsnedséttning. Under de senaste fem har utvecklingen varit
stabil, det har inte varit nagra stora forandringar varken till det battre eller till det sdmre.
Personer med funktionsnedséttning har en ldgre utbildningsniva én 6vriga befolkningen,
den situationen kan forsvara intrddet pa arbetsmarknaden. Vad giller arbetslsa perso-
ner med funktionsnedséttning som &r inskrivna pd Arbetsformedlingen &r utbildnings-
nivan ldgre én for personer med funktionsnedsattning i befolkningen.

Lite mer 4n hélften av de inskrivna med funktionsnedséttning hos Arbetsformedlingen
hade ett arbete 1 slutet av ar 2017. Av dessa hade nistan 75 000 personer ett arbete med
ndgot av lonebidragen. De sdrskilda insatserna som exempelvis 16nebidrag och bidrag
till hjdlpmedel har en betydelsefull roll nédr det géller att kompensera for eventuella
konsekvenser av en funktionsnedséttning i relation till ett arbete.

Utifran SCB-undersokningen framkommer att diskriminering upplevs som ett problem
for personer med funktionsnedsittning. Den vanligaste formen av diskriminering som
personer med funktionsnedséttning mott dr negativa attityder fran chefer eller arbets-
kamrater. Det tyder pa att fordndrade attityder pa arbetsmarknaden dr en av forutséttnin-
garna fOr att situationen pa arbetsmarknaden for personer med funktionsnedséttning ska
forbéttras.

En viktig princip inom svensk funktionshinderspolitik dr den om universell utformning
som beskrivs i regeringens proposition om Nationellt mél och inriktning for funktions-
hinderspolitiken (2016/17:188). Principen handlar om att samhéllet ska utformas sé att
personer med funktionsnedséttning far mdjlighet att verka i vardagen pa samma villkor
som ménniskor utan funktionsnedsittning. Denna princip ér viktig dven pa arbets-
marknaden. En arbetsmarknad som dr universellt utformad har goda forutséttningar att
inkludera personer med funktionsnedsittningar i hdgre utstrackning én idag.
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Ett annorlunda liv? Foljder av
funktionsnedsattningar i 1800-talets
Sverige’

Lotta Vikstrom, Erling Haggstrom Lundevaller, Johan Junkka,
Helena Haage

Umea Universitet

Vad innebar funktionsnedsittningar for ménniskors delaktighet i 1800-talets samhaélle?
Studien besvarar frigan genom att undersoka over 35,000 unga personers chanser att
hitta ett forsta jobb dér levnadsbanan for 15-aringar foljs upp narmare. Funktions-
nedsdttningar medforde svarigheter pa bade arbets- och partnermarknaden dven om det
inte var omdjligt att skaffa jobb, gifta sig och bilda familj. Det vittnar om att nedsatt
funktionsférmaga innebar ett annorlunda liv och méjligen socialt utanforskap, men inte
alltid. Foljderna varierade beroende pa typ av nedséttning dir omgivningens attityder
till olika funktionsnedsittningar och kdnsbundna férvéntningar tycks ha spelat roll.
Fysiska nedsdttningar hade inte lika negativa effekter for arbete, giftermal och dver-
levnad som psykiska nedséttningar. Resultaten bygger pa kyrkbocker digitaliserade av
Demografiska Databasens (DDB), Umeé Universitet, dar prasterna noterade funktions-
avvikelser och hindelser i forsamlingsbornas liv (t.ex. yrke, giftermél, barnafédande).
Studien belyser hur levnadsvillkor och méjligheter till delaktighet 1 samhéllet via arbete
gestaltade sig for individer 1 historisk tid till f6ljd av funktionsnedsattningar —
forhdllanden som drgjer sig kvar 4n idag.

! Rapporten baseras p4 flera studier inom ett funktionshinderprojekt som Lotta Vikstrom leder,

finansierat av Europeiska Forskningsradet (European Research Council, ERC CoG Grant No.
647125), DISLIFE Liveable disabilities: Life courses and opportunity structures across time
(Mdjligheter och hinder ldngs levnadsbanan: Livsforioppsperspektiv pd funktionsnedsdttningar och
mdnniskors levnadsbanor forr och nu).
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Kort biografi

Lotta Vikstrom &r professor i historia med social- och historiedemografisk inriktning.
For nérvarande leder hon ett tvarvetenskaplig projekt som undersdker vad funktions-
nedsdttningar innebdr for manniskors delaktighet 1 samhillet forr och nu, finansierat av
Europeiska Forskningsradet (ERC Consolidator Grant, DISLIFE-647125). For mer info,
se Vikstroms webbsida?.

Introduktion

Hur utvecklade sig livet for 150-200 ar sedan om man redan i unga &r hade funktions-
nedsdttningar? Den hér studien besvarar frdgan genom att f6lja unga personer till vuxen
alder 1 1800-talets Sundsvallstrakt. Det visar sig att funktionsnedsattningar forsdmrade
utsikterna att hitta ett arbete och dven ndgon att gifta sig med. Trots att det tyder pé att
livet antog en annorlunda och kanske nagot dyster fardriktning, forhindrade funktions-
nedsdttningar langt ifran alltid mojligheterna till arbete och dktenskap. Olika funktions-
nedsdttningar och kon spelade roll, likasa det omgivande samhéllet i termer av arbets-
marknadens struktur och attityder till funktionsnedséttningar. Studien visar nya resultat
och ett axplock frin utforligare undersdkningar som publicerats i vetenskapliga tid-
skrifter internationellt baserade pa livsforloppsanalyser av individer 1 kyrkbocker frén
Sundsvallsregionen (Vikstrom, Haage & Haggstrom Lundevaller 2017; Vikstrom,
Héggstrom Lundevaller & Haage 2017; Haage, Vikstrom & Héaggstrom Lundevaller
2017).

Hur annorlunda livet kunde gestalta sig illustreras av Jonas och Kajsa. Den senare var
fodd 1820 och dotter till en bonde i Njurunda. I kyrkbockerna 1826 noteras hon som
”dofstum” av présten, som s& smaningom dven antecknar henne som piga (1838—46).
Det vittnar om att Kajsa fann ett arbete och en fodkrok trots sin horselnedsittning. Ar
1846 och vid 26 ars dlder gifte hon sig med en tre &r yngre torpare, med vilken hon fick
flera barn. Femtiosju &r gammal avlider Kajsa. Dessa hindelser tyder pa att hennes
levnadsbana inte avvek ndmnvért frin andra bonddoéttrar som i jordbrukssamhaéllet
forviantades ta anstidllning som piga, gifta sig och bilda familj. Att ett liv med funktions-
nedsdttning kunde anta en annan riktning visar Jonas. Han var son till en torpare och
antecknas 1 15-arsaldern som “ofdrdig krympling” i kyrkbéckerna. Att inga yrkes-
noteringar patriffas indikerar att Jonas hade svart att hitta arbete. Han dor endast 33 ar
gammal och ogift.

Oavsett tid och rum éterspeglar levnadsbanor vilka mgjligheter och begransningar
ménniskor méter i livet. Véra levnadsbanor formas inte bara av oss sjdlva och var
bakgrund, utan dven av omgivande samhéllsstrukturer och attityder till exempelvis
funktionsnedséttningar, klass och kon. Detta gor levnadsbanor ytterst intressanta att
undersoka. Aven om rent medicinska foljder av funktionsnedsittningar forstas kan
forhindra méinniskors formaga att utfora (vissa) arbeten eller forkorta livsldangden, som
Jonas exemplifierar, kan hans svérigheter berott pé att han hdnvisades till ett socialt
utanforskap for att han ansdgs vara annorlunda dn det som uppfattades som normalt” i
hans samtid. Ett sddant bemotande kan ha bidragit till att grusa hans utsikter till arbete

2 https://www.umu.se/personal/lotta-vikstrom/

16



Fﬁrséikringskassan Socialférsakringsrapport 2019:01

och forsorjning samt giftermal och familj, och succesivt ha forsdmrat hans hélso-
tillstdnd. Jonas och Kajsas 6den paminner om att levnadsbanorna och — villkoren kunde
variera. Hur liv och arbete tedde sig for unga ménniskor med funktionsnedséttningar i
1800-talets Sundsvallstrakt framgar nedan efter jimforelser med personer 1 samma alder
som inte hade dylika nedséttningar enligt kyrkbockerna.

Kallor och metod: varldsunika kyrkbocker

Resultaten grundar sig pa uppgifter som prasterna forde over sina forsamlingsbor i
kyrkbdcker. Forutom information om fodelse, flyttningar och dod framgar vilka yrken
de hade, nér de gifte sig och med vem samt om de fédde barn. Via kyrkbocker kan
levnadsbanor fran historisk tid rekonstrueras och foljas, sarskilt tack vare husforhors-
langderna som fordes pa drlig basis och har fi motsvarigheter utanfor Sverige
(Nilsdotter Jeub 1993; Vikstrom, Edvinsson & Brandstrom 2006). Kyrkbocker inne-
héller uppgifter om alla i férsamlingen: fattiga som rika, sjuka som friska oavsett &lder
och kon. Det dr vardefullt eftersom det oftast &r méan, utbildade eller vilbestéllda perso-
ner som ldmnat spar efter sig 1 historiska kéllor (Engwall & Larsson 2012; Férhammar
& Nelson 2004). Detta killage har komplicerat funktionshistorisk forskning och under-
sokningar av ett storre antal mdnniskor med funktionsnedsdttningar som dessutom kan
foljas langs livet, som den hér studien gor.

Pristernas lytesnoteringar (t.ex. ofdrdig, vanfor, lytt, sinnesld, krympling, idiot, svag-
sint) ger information om vilka forsamlingsbor som ansédgs ha funktionsavvikelser
(Haage 2017; Olsson 1999). Samhiillets reaktioner och begrepp for dessa avvikelser har
skiftat over tid, som begreppet “handikappad” och den numera nedséttande termen
“lyten” exemplifierar. Bdde historisk och modern forskning visar att definitioner av
sjukdomar och funktionsnedsdttningar inte enbart uppkommer pa medicinska grunder
eller diagnoser, utan dven ar socio-kulturellt betingade jamfort med formagor och
tillstdnd som anses vara normala”, friska” eller “funktionella” (Engwall & Larsson
2012; Gronvik 2009; Johannisson 2006). Pristernas lytesnoteringar utgor tidsmarkorer
som anger vilka beteenden, formégor eller utseenden som av sin samtid inte uppfattades
som "normala” och indikerar funktionsnedsattningar (Drugge 1988; Haage 2017;
Rogers & Nelson 2003). Tabell 1 visar ndgra vanligare lyten som prasterna noterade for
15-ariga personer som ingar i studien fordelade efter syn- och horselnedséttningar,
fysiska och mentala funktionsnedséttningar.

Tabell 1 Typ av funktionsnedsattningar bland personerna som ingar i studien och
vanligare exempel pa lytesnoteringar som prasterna forde i kyrkbocker i
1800-talets Sundsvallsregion

Synnedsattning Blind, nara blind, svag syn, svagsynt, ser illa, endgd

Horsel-/talnedsattning Dov, dovstum, stammar, hor illa, dalig i talorganen, kan €j tala, talar
illa/klent, stum, lomhord, fel pa talgavan

Fysisk nedséttning Ofardig, menfor, vanfér, krympling, lam, lytt, halt, gar med kryckor,

saknar kroppsdel, kortvaxt, oduglig till arbete, puckelryggig, saknar
kroppsdel, vanstalld

Psykisk/mental nedséttning Mindre vetande, sinnesslo, idiot, svagsint, fanig, sma/troga
fattningsgavor/naturgavor, enfaldig

Kélla: Digitaliserade kyrkbocker, Demografiska Databasen (DDB), Umea Universitet
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Demografiska Databasens (DDB) digitalisering av Sundsvallsregionens kyrkbocker
underldttar analyser av manniskors levnadsbanor (Vikstrém, Edvinsson & Briandstrom
2006). Fran vaggan till graven intrdffar centrala héndelser i livet som formar dess
innehall och utveckling, som att skaffa sig utbildning eller jobb, gifta sig, foda barn,
flytta eller att drabbas av sjukdom eller funktionsnedsittning. Aven om alder paverkar
ndr vi borjar jobba och ingar giftermal/samboskap eller blir fordlder, beror dessa hindel-
ser dels av individens egenskaper och resurser (t.ex. kon- och klasstillhorighet,
funktionsférmaga), dels av mojligheter och begransningar som den samtida socio-
ekonomiska och kulturella kontexten rymmer (Barron 2004; Gronvik & Soder 2008,
Oliver 1996). Tidsbundna normer och forvintningar bidrar till att forma forestéllningar
och lagstiftning om nér och i vilken ordning vissa hindelser ska intriffa, exempelvis att
man och kvinna under 1800-talet inte skulle dela hushéll utan att ha gift sig och att barn
ska fodas inom dktenskap. Dessa omstandigheter utgoér sammanhang och forutséttningar
for levnadsbanans utveckling men dr svara att fanga in och undersoka. Statistiska livs-
forloppsanalyser utgor verktyg att gora det pa. De beskrivs oversiktlig nedan och mer
utforligt 1 vara publikationer (t.ex. Vikstrom, Haage & Haggstrom Lundevaller 2017).

Tabell 2 Typ av funktionsnedsattning efter kén i urvalet av 15-ariga personer i
Sundsvallsregionen som ingar i studien, fodda 1820-603
Funktionsnedsattning efter typ Man Kvinnor Totalt
N N N
Synnedsattning 9 5 14
Hérselnedsattning 23 13 36
Fysisk nedsattning 19 5 24
Psykisk/mental nedsattning 20 15 35
Flera nedsattningar 4 4 8
Funktionsnedsattning 75 42 117
Utan nedséttning 4 385 4372 8 757
Totalt 4 460 4414 8 874

Kalla: Digitaliserade kyrkbocker, Demografiska Databasen (DDB), Umeéa Universitet

Studien utgér fran 35,610 personer i 1800-talets Sundsvallsregion varav 508 har olika
funktionsnedséttningar i dldern 15-35 ar enligt kyrkbdckerna. Forst undersoker vi hur
dessa nedsittningar paverkade chansen att fa ett jobb, indikerat av forsta yrkesnotering.
Sedan studeras levnadsbanan ndrmare for ett mindre urval individer bestaende av 8,874
15-aringar (fodda 1820—-1860) varav 117 har funktionsnedséttningar (Tabell 2). De 6ljs
fran 15 ars alder for att klargora hur funktionsnedséttningar paverkar végen in i vuxen-
livet via arbete och familjebildning. Det ger sérskilt tre hdndelser besked om: forsta
jobb, forsta giftermal och forsta barn. Dessa hdndelser vittnar om delaktighet i arbets-
respektive partnermarknaden tillika social inkludering i samhéllet. Levnadsbanan f6ljs
upp maximalt arton &r om inte individen dor innan dess eller flyttar frdn undersoknings-
omradet.

Metoderna utgors av dverlevnads- och sekvensanalyser. De bidrar till att synliggora
olika tillstand och 6vergangar lings levnadsbanan beroende pa héndelser som intréffar,
exempelvis frin att vara utan arbete till att fa ett, fran att vara ogift till gift, ndgot som

3 Bland dem som noteras for flera typer dterfinns alltid en psykisk/mental nedsittning, varfor dessa
fatalet fall uppgar i den gruppen i resultatredovisningen.
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framgar av kyrkbdckernas yrkes- och vigselnoteringar. Tabell 3 illustrerar Kajsas
respektive Jonas levnadsbana i sekvens. Vardet ”0” innebér att ingen av de tre hindelser
som undersoks (jobb, vigsel, barn) intridffade, vilket gillde for Jonas. Kajsas ”0”-virde
vid 15 ars alder 6vergar daremot till 1" vid 17 ars alder da présten for forsta gangen
noterar henne for ett yrke, hir piga. Kajsas giftermél vid 26 ars dlder och barnet hon
foder ett ar senare framgér av ytterligare ett viarde 1 sekvensen. For att avgora funktions-
nedsdttningens effekter behover vi veta hur den forvdntade levnadsbanan sag ut
avseende de héndelser som studeras. Den framtrader genom jadmforelser med jamnariga
personer som bor i samma forsamlingar men inte noteras for funktionsnedséttningar i
kyrkbdckerna.

Tabell 3 lllustration av levnadsbanan i sekvens fran 15 till 33 ars alder avseende
hédndelserna forsta yrke, vigsel och barn, exemplifierad av en man och
kvinna som ingar i studien

Kajsas levnadsbana i sekvens (’dofstum’ vid 15 ars alder)

Aider 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24
Tillstand 0 0 1 1 1 1 1 1 1 1
Aider 25 26 27 28 29 30 31 32 33
Tillstand 1 101 111 111 111 111 111 111 111

Jonas levnadsbana i sekvens (‘ofardig krympling’ vid 15 ars alder)

Aider 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24
Tillstand 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Aider 25 26 27 28 29 30 31 32 33
Tillstand 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Kélla: Digitaliserade kyrkbocker, Demografiska Databasen (DDB), Umea Universitet

Forklaringar av tillstand i sekvenserna langs levnadsbanan:

0 = Inget yrke/Ingen vigsel/lnget barn 100 = Inget yrke/Vigsel/Inget barn
1 = Yrke/lngen vigsel/lnget barn 101 = Yrke/Vigsel/lnget barn

10 = Inget yrke/Ingen vigsel/Barn 110 = Inget yrke/Vigsel/Barn

11 = Yrke/lngen vigsel/Barn 111 = Yrke/Vigsel/Barn

Studiens individer levde i Sundsvallsomradet, Vésternorrland. I dessa skogsrika delar av
landet var det ldnga avstand mellan stdder och industrier och folk forsorjde sig fraimst pa
vad jord, skog och fiske kunde ge. Efter 1800-talets mitt kom angkraft, frihandel och
okad efterfragan pa travaror att forvandla socknarna lings Medelpadskusten till ett
industridistrikt med livlig handel och hamn i Sundsvalls stad. Bonders och torpares
jordbruk fortsatte dock préagla néringsstrukturen pa flera hall, eftersom efterfragan pa
deras produkter dkade till f61jd av alla inflyttande sdgverksarbetare och tjinstemin med
familjer som behdvde kopa sin brodfoda. Sundsvallsomradets befolkning steg snabbt,
frdn omkring 13,000 vid sekelskiftet 1800 till drygt 45,000 &r 1880 (Alm Stenflo 1994).
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Figur 1 Karta 6ver Sundsvallsomradet och de férsamlingar som ingar i studien

Sver'\g)e'

Kélla: Demografiska Databasen (DDB), Umea Universitet

Resultat: arbete, giftermal och famil;

Med hjélp av 6verlevnadsanalys (Cox proportional hazard modeller) uppskattar vi forst
hur funktionsnedséttningar paverkade chansen (tekniskt kallat risken) till arbete bland
de 35,610 individer som studien utgar ifran. Déarefter undersoker vi levnadsbanorna
ndrmare avseende arbete och familjebildning for ett mindre urval av 15-8ringar
(N=8,874). Figur 2 redovisar resultat 6ver arbetschanserna efter kon och typ av
funktionsnedsdttning nér vi tagit hinsyn till hur andra individuella faktorer (t.ex. social-
gruppstillhérighet, civilstdnd) och tidsgeografiska skillnader (t.ex. fodelsear, hem-
forsamling) paverkat chansen till arbete. Att funktionsnedséttningar hade mycket
negativa effekter for arbetschanserna framgar av att riskerna (punktvérden, lodrita
linjer) i Figur 2 oavsett typ av nedsittning och kon klart understiger vérde 1.00, som
representerar jobbchanserna for mén och kvinnor utan funktionsnedsittningar. Aven om
konfidensintervallen (lodréta linjen) signalerar viss osékerhet i berdkningarna for
kvinnornas del eftersom relativt fa av dem i jimforelse med mén tog upp arbete enligt
kyrkbdckerna, rader det ingen tvekan om att funktionsnedsattningar medforde mérkbart
lagre chanser till jobb. Allra svarast hade mén med mentala nedséttningar som motte
mer dn 75% légre arbetschanser én mén utan nedséttningar. Syn- och horselnedsatt-
ningar innebar att dessa chanser halverades oavsett kon medan fysiska nedséttningar
hade minst negativ effekt men likvil reducerade arbetsutsikterna med omkring 25% for
kvinnorna och 47% for ménnen.
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Figur 2 Berdknade chanser till arbete efter kon och typ av funktionsnedsittning
bland personer (15-35 ar) i 1800-talets Sundsvallsregion (N=35,610)*
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Kalla: Digitaliserade kyrkbocker, Demografiska Databasen (DDB), Umeéa Universitet

Héadanefter fokuserar studien pa 15-ariga personer som f6ljs i maximalt arton ar, till 33
ars alder som léangst. Figur 3 belyser och jamfor levnadsbanorna bland mén och kvinnor
med och utan funktionsnedséttningar. Overgangar foranledda av hiindelser som forsta
arbetet askadliggors av relativa fordelningar efter grupp och kon, likasa nér personerna
ingick dktenskap och bildade familj indikerat av forsta barnets fodelse. Vid observatio-
nens start dr samtliga 15 ar och ogifta (gront/snedstreckat falt nederst 1 Figur 3), varav
endast ett fatal noteras ha jobb givet yrkestitel (gult/ostreckat filt néstnederst). Over tid
och med stigande alder upptar alltfler arbete. Som diskuteras nedan rérde det sig
vanligen om drédngar eller okvalificerade arbetare for ménnens del och om pigor for
kvinnornas del. Av Figur 3 framgér dven att funktionsnedsittningar innebar att man inte
jobbade 1 lika stor utstrdckning eller tog upp arbete lika tidigt i livet. Funktionsnedsatta
personer stannar 1 hogre grad kvar 1 sekvensfasen dér hindelserna som studeras saknas,
utan att Overga i fasen som visar att de har jobb/yrke. Detta indikerar svarigheter att
etablera sig pa arbetsmarknaden.

4 Se Appendix (Tabell 4) for mer specifika skattningar av de statistiska riskerna for/chanserna till arbete
som anges ovan.
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Figur 3 Relativ fordelning av olika tillstand efter funktionsnedsattning och kon
baserade pa handelser som intraffar under den period av levnhadsbanan
som de 15-ariga personerna foljs (till max 33 ars alder): férsta yrke, vigsel,
barn, utflyttning och déd (N=8,874)

Ej funktionsnedsatta man (n=4385) Funktionsnedsatta man (N=75)
o I""IIH|| © gy Tt ——
=7, i S
gl Wl gl S
Alder Alder
Ej funktionsnedsatta kvinnor (n=4372) Funktionsnedsatta kvinnor {n=42)
: % |||HH\ . %/ T
5 T -
Alder Alder

Kalla: Digitaliserade kyrkbocker, Demografiska Databasen (DDB), Umeé Universitet

Forklaring:

Ogift/inga barn/finget yrke
O Ogift/inga barn/yrke

m Utflyttad

@E Déd

O Ogift/barn/inget yrke

O Ogift/barn/yrke

O Gift/inga barnfinget yrke
O Gift/inga barn/yrke

O Gift/barnf/inget yrke

B Gift/barn/yrke

Av Figur 3 framgar att en utflyttning fran undersokningsomradet (ljuslila/lodrittstreckat
falt) eller dod fore 34 ars alder (rott/rutat félt) 1 vissa fall avbryter uppfoljningen.
Funktionsnedsittningar gjorde individer mindre benégna att flytta till en forsamling
utanfor Sundsvallsregionen. Medan hela 53% av kvinnorna och 41% av ménnen utan
funktionsnedsdttningar gav sig ivdg under uppfoljningstiden, flyttade endast 24% av de
funktionsnedsatta personerna oavsett kon. Daremot uppvisar de en hégre andel dodsfall
(11,5%) jamfort med dem utan funktionsnedsattningar (7,5%). Det skvallrar om tuffa
levnadsomstindigheter, sannolikt foranledda av svérigheter pa arbets- och dktenskaps-
marknaden. Likval visar Figur 3 att funktionsnedséttningar inte undergrévde jobb-
mojligheterna, ndgot det finns skél att titta narmare pa.
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Figur 4 Absolut fordelning av olika tillstand inom funktionshindergruppen efter
kon och typ av nedsattning baserade pa hiandelser som intraffar under
den period av levnadsbanan som de 15-ariga personerna féljs (till max 33
ars alder): forsta yrke, vigsel, barn, utflyttning och déd (N=117)
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Kalla: Digitaliserade kyrkbocker, Demografiska Databasen (DDB), Umeéa Universitet

Forklaring:

Ogift/inga barn/inget yrke
O Ogift/inga barn/yrke

m Utflyttad

B Déd

O Ogift/barnfinget yrke

O Ogift/barn/yrke

O Gift/inga barnfinget yrke
O Gift/inga barn/yrke

O Gift/barnfinget yrke

B Gift/barn/yrke

Figur 4 redovisar hur levnadsbanorna utvecklade sig i sekvenser pé individniva bland
15-aringarna for de 75 mén och 42 kvinnor som hade funktionsnedséttningar, gruppera-
de efter olika typer. Aven om grupperna blir numerirt sma och inte kan jimforas nimn-
vart sinsemellan eller relateras till personer utan funktionsnedsattningar som 1 Figur 3,
ger Figur 4 en bild av vilka varierade levnadsdden som unga funktionsnedsatta kvinnor
och méan upplevde. Det grona/snedstreckade filtet, som anger frdnvaro av hdndelserna
arbete, giftermal och barn under uppfoljningstiden, dominerar bland dem med mentala
nedsittningar. Aven om Jonas, en “ofirdig krympling” enligt kyrkbdckerna, aldrig
noterades for jobb eller giftermal fore sin dod vid 33 ars dlder, tog manga min med
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fysiska funktionsnedséttningar upp arbete (gult/ostreckat filt), varav somliga ingick
aktenskap och bildade familj (lila/vagrattstreckat falt). Figur 4 visar dven att ndgra av
dem flyttade och fortsatte sina liv utanfér Sundsvallsregionen (ljuslila/lodréttstreckat
falt). Dessa varierade levnadsbanor kdnnetecknar i hog grad dven méan med horsel-
nedsdttningar, och i ndgot mindre grad dem med synnedséttningar. En liknande
variation aterfinns bland kvinnor med syn- och horsel- respektive fysiska nedsittningar
dven om de dr farre och inte lika ofta noterades for ndgot arbete. Figur 4 ger dérfor
intryck av kvinnor inte upplevde lika ménga handelser och skiftande levnadsbanor som
minnen. En sak var kvinnorna dock ensamma om, nimligen att foda barn utom eller
fore dktenskap. Att ensamstdende modrar dterfanns inom alla funktionshindergrupper
framgar av Figur 4 (blatt/morkgrétt ostreckat falt respektive orange/mellangratt
ostreckat falt). Totalt sett utgjorde dessa modrar en femtedel av kvinnorna med
funktionsnedséttningar (20%), men endast 7% av kvinnorna utan nedsittningar.

Figur 5 Relativ fordelning efter funktionsnedsattning och kén av férekomsten av
forsta yrke, vigsel och barn bland 15-ariga personer som kan féljas till och
med 33 ars alder

TO mmm e oo

1:a yrke 1:a vigsel 1:a barn
m Man med funktionsnedsattning m Kvinnor med funktionsnedsattning
Man utan funktionsnedsattning Kvinnor utan funktionsnedsattning

Kéalla: Digitaliserade kyrkbocker, Demografiska Databasen (DDB), Umeé Universitet

Ett arbete och en inkomstkélla var en central forutséttning for att kunna gifta sig och
bilda hushall och familj under 1800-talet. Resultaten ovan (Figur 3—4) avslojar att
funktionsnedséttning inte forhindrade jobb eller giftermél om &n minskade utsikterna
vasentligt. Dessutom ledde arbete inte alltid till gifterméal. Figur 5 inkluderar enbart de
15-&ringar som kan f6ljas upp till och med 33 ars &lder. De har ddrmed lika léng tid péd
sig att uppleva hindelserna arbete, vigsel och barnafédande. Aterigen mirks att ingen av
dessa hindelser intriffade i samma omfattning om individerna har funktions-
nedsdttningar. Totalt sett upplevde ungefér var tredje funktionsnedsatt man och kvinna
(32% respektive 37%) inte nagon av dessa tre hindelser under den 18-arsperiod de f6ljs
upp, medan 90% av dem utan nedséttningar var med om minst en hindelse oavsett kon.
Bland dem noteras hela 70% av ménnen ha fatt jobb, gift sig och skaffat barn, medan
detta endast gillde 40% av minnen med funktionsnedsittning. Bland kvinnorna
utgjorde motsvarande andelar 35% respektive 17%.
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Den vanligaste hindelsen bland mén var arbete, som framgér av Figur 5, men det var
inte lika ofta fallet for min med funktionsnedséttning (59%) som f6r dem utan (68%).
Trots att kyrkbocker mera sillan redovisar kvinnors yrken (Vikstrom 2011) infinner sig
en liknande skillnad mellan kvinnor med respektive utan funktionsnedsittning (36%
respektive 45%). Det rorde sig om ett och samma typiska kvinnoyrke, ndmligen piga.
Nio av tio kvinnor som har yrke oavsett funktionsnedsittning ar pigor, precis som
Kajsa. Det dr det enda yrke unga kvinnor med funktionsnedsattningar uppvisar, medan
ett fatal sdmmerskor och hushéllerskor pétriffas hos 6vriga kvinnor. Bland arbetande
min med funktionsnedséttningar aterfanns frimst drangar (45%), det vanligaste yrket
unga mén utforde 1 1800-talets jordbrukarsamhille. Drédngar var mindre dominerande
bland mén utan nedséttningar (41%). Okvalificerade industriarbetare bildar den nést
storsta yrkesgruppen, men utgor en lidgre andel bland midn med funktionsnedséttningar
(20%) jamfort med dem utan (25%). Det forefaller som om funktionsnedséttningar
forhindrade unga min fran att ta anstdllning inom ségverken och att de istéllet sokte sig
till jordbrukssektorn. Ett jobb som dréng var sannolikt enklare for dem att utfora én
mekaniserade industriarbeten. Ddremot var inte unga min med funktionsnedséttningar i
Sundsvallsomradet verrepresenterade inom hantverkaryrken sasom skomakare, borst-
bindare och skriddare; sysselséttningar som forskning funnit att de ofta hanvisades till
for att forsorja sig och sina familjer (Bengtsson 2012). Ungefédr samma andel hant-
verkaryrken pétréaffas bland de mén som undersoks oavsett funktionsnedsittning.

Sammanfattande slutdiskussion

I var studie har kyrkbockernas lytesnoteringar indikerat vilka forsamlingsbor i 1800-
talets Sundsvallsomrade som i unga ar inte ansags motsvara normativa formagor,
beteenden eller utseenden. Detta har fatt definiera funktionsnedsittningarna som vi
undersokt foljderna av. Ifall de forsvarade levnadsvillkoren och dessutom gav upphov
till negativa attityder fran omgivningen, torde det ha grusat utsikterna att finna jobb och
ndgon att gifta sig och bilda familj med. Véra statistiska analyser av unga mén och
kvinnor med och utan funktionsnedséttningar belyser och klargdr funktions-
nedsdttningens effekter pa levnadsbanan avseende delaktigheten pa arbets- sévél som
aktenskapsmarknaden givet forsta yrke, vigsel och barn i kyrkbockerna. Det visar sig att
dven om funktionsnedsdttningar inte alltid forhindrade arbete och familjebildning
innebar det svérigheter att géra det i samma utstrackning som utan funktions-
nedsdttningar. Vi finner emellertid intressanta variationer i levnadsbanorna kopplat till
kon och olika typer av funktionsnedsittningar. Resultaten diskuteras nedan och betrak-
tas dérefter 1 ett nutida perspektiv.

For det forsta forsdmrade funktionsnedsdttningar unga manniskors mojligheter att finna
ett jobb pa 1800-talets arbetsmarknad. Det mérks av att de mer séllan noteras ha ett yrke
jamfort med andra i deras dlder. Arbetschanserna mer &n halverades ifall personerna
hade funktionsnedséttningar. I de fall yrken pétraffas i kyrkbockerna och anger vilken
typ av arbete som utfordes, medforde funktionsnedsittning ingen storre skillnad dock.
Som de flesta unga i 1800-talets Sverige forsorjde sig mén med funktionsnedséttningar
foretradesvis som dréngar foljt av okvalificerade arbetare medan kvinnorna utforde
jordbruks- och hushallsarbete som pigor. Aven om funktionsnedsittningar ledde till
minskade jobbmgjligheter och ddrmed en begrinsad delaktighet pa arbetsmarknaden,
ledde det inte till vissa typer av yrken fransett att funktionsnedsatta mén var nagot over-
representerade bland jordbruksarbetare jamfort med andra unga mén. Déremot var en
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typ av funktionsnedsattningar sirskilt forknippad med svarigheter langs levnadsbanan.
Oavsett konstillhorighet var det frimst mentala nedséttningar som inte ledde till arbete.

For det andra var familjebildning inte lika vanligt om funktionsnedsittningar slagit folje
med en tidigt i livet och d4ven om arbete fanns. Detta noteras for bade kvinnor och mén,
men dr mest slaende for de senare eftersom mén forvantades forsérja maka och familj
via sin arbetsinkomst den hir tiden. Var min oférmdgna till detta kunde de knappast
hivda sig pa dktenskapsmarknaden, oavsett funktionsnedsittningar. Av resultaten
framgar att mén som arbetade ingick dktenskap i hogre utstrackning ifall de inte hade
funktionsnedséttningar. Det tyder pé att jobb och 16n ofta inte gav tillrdckligt underlag
for funktionsnedsatta mén att gifta sig och bilda familj. Dessutom forefaller funktions-
nedsdttningar ha senarelagt vigseln for bdde méin och kvinnor, sannolikt f6r att det tog
langre tid att finna en livskamrat eller skrapa ihop resurser till eget hushall. En annan
familjerelaterad f6ljd av funktionsnedséttningar bestod av en ldgre grad av fordldraskap
fransett det ensamstdende moderskapet, som kénnetecknade kvinnor med funktions-
nedsittningar. Om utomaktenskapliga barn bir vittnesbérd om deras sociala utsatthet
och avvikelse fran normativt konsbundna beteenden, hade mén sina forsorjar- och brod-
vinnarideal att leva upp till och som funktionsnedsattningar verkade forhindra mérkbart.

Viéra resultat tyder pa att funktionsnedséttningar i 1800-talets Sverige forsvérade
méinniskors vig till vuxenblivande, dven om Kajsas levnadsbana paminner om att sa
inte alltid var fallet. Syn- och horselnedsittningar, varav Kajsa representerade den
senare, var mindre forknippade med svarigheter pa savil arbets- som partnermarknaden,
medan de sdmsta forutsittningarna motte dem som présterna beskrev som “idioter” och
”svagsinta”. Enbart dessa begrepp belyser den rddsla och skepsis de troligen betraktades
med och som tidigare forskning sett spar av (Olsson 1999; Qvarsell 1982; Riving 2008),
utan att genomfora uppfoljande studier av ménniskors levnadsbanor som hir. Vi anar att
intoleranta bemdtanden forutom den mentala funktionsnedséttningen 1 sig bidrog till att
forsvéra levnadsvillkoren. Detta géllde 1 hog grad dven min med fysiska nedsattningar,
déribland “’krymplingen” Jonas, som inte noterades ha nadgot yrke. Om han inte kunde
utfora kroppsligt krivande arbeten, som ett jobb som dridng exempelvis innebar, ansags
han sannolikt inte méta sin tids manliga ideal. 1800-talets kvinnor forvédntades inte vara
ekonomiskt oberoende och hénvisades till hushéllsarbete, antingen som pigor eller i
rollen som dottrar och hustrur. En funktionsnedsittning behdver inte helt ha forhindrat
dem frdn att utfora sina ’kvinnliga” hushéllssysslor och ddrmed avvek de heller inte lika
mycket som min ifall en funktionsnedséttning minskade arbetsformagan. Antagandet
styrks av att funktionsnedséttningar mérkbart forsdmrade giftermalsutsikterna for mén,
men i mindre utstridckning for kvinnor, och dven om funktionsnedsatta mén fann jobb
ledde det inte lika ofta som f6r andra mén till giftermal.

Vara resultat mé vara nyvunna men daterar sig omkring 150-200 &r tillbaka i tiden och
till ett samhille som inte kiinner manga likheter med det vi befinner oss i nu. Anda
kédnns mycket igen av de negativa konsekvenser vi finner var forknippade med
funktionsnedséttningar och unga ménniskors mgjligheter pa 1800-talets svenska arbets-
marknad. En 14ng rad studier och rapporter redovisar mer dagsakuella resultat som
paminner om vara (Arvidsson et al. 2015; Barnes & Mercer 2005; Mineur, Bergh &
Tideman 2009; Socialstyrelsen 2009). Att funktionsnedsdttningar fortfarande medfor
hinder att etablera sig pa arbetsmarknaden &r markvardigt och pavisar samhillets
oformaga att bistd personer som behover extra stod for att delta i samhéllet dir arbete ar
en central nyckel till oberoende och social inkludering.
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Appendix
Tabell 4 Specifika risker for arbete efter kon och typ av funktionsnedsattning samt
ovriga egenskaper bland personer (15-35 ar) i 1800-talets Sundsvalls-
region (N=35,610). Skattade hazard ratios (via Cox proportional
regressioner), standardavvikelse och statistisk signifikans (P-varde)
Variabel Man Kvinnor
Hazard Standard  P-varde Hazard Standard  P-varde
ratio avvikelse ratio avvikelse
Funktionsnedsattning
Utan nedséttning 1.000 1.000
(referens)
Syn- och 0.469 0.201 0.000 0.559 0.379 0.124
hérselnedsattning
Fysisk nedsattning 0.588 0.178 0.003 0.676 0.379 0.301
Psykisk/mental 0.240 0.237 0.000 0.492 0.334 0.034
nedsattning
Fodelsekohort
For-industriell (referens) 1.000 1.000
Industriell 0.827 0.032 0.000 0.848 0.042 0.000
Civilstand
Ej gift (referens) 1.000 1.000
Gift 0.982 0.274 0.946 0.375 0.501 0.050
Boendeforsamling
Kustférsamling (referens) 1.000 1.000
Inlandsférsamling 1.167 0.035 0.000 1.599 0.046 0.000
Stadsférsamling 0.722 0.057 0.000 0.691 0.071 0.000
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Aktivt medborgerskap for personer
med funksjonsnedsettelser i Europa

Bjorn Hvinden

NOVA, OsloMet Storbyuniversitetet

Innledning

I mange land har det vart etterlyst en bredere og samlet tilnerming til levekarene for
personer med funksjonsnedsettelser. Ikke minst har talspersoner for og organisasjoner
av personer med funksjonsnedsettelser etterlyst en slik helhetlig tilnrming. Ansvaret
for tiltak, ytelser og tjenester for den gruppen ha veert spredt pa ulike departementer og
styringsnivaer. Pa tross av vedtatte strategier pa nasjonalt og overnasjonalt niva har det
jevnlig veert pekt pé svikt 1 samordning eller hull 1 de ordningene som skal dekke
mangesidige og forskjellige behov 1 gruppen.

Ett viktig svar pa disse utfordringene har vert FN-konvensjonen om rettighetene til
personer med funksjonsnedsettelser, vedtatt 1 2006 og na ratifisert av og under
iverksetting i 162 land (UN CRPD, 2006). Konvensjonen omfatter de fleste sider ved
livet og situasjonen til personer med funksjonsnedsettelser. Ett sentralt mél er a sikre
personer med funksjonsnedsettelser full og effektiv deltakelse i samfunnet pa like fot
med andre. En mulig mate a spesifisere eller konkretisere «full og effektiv deltakelse i
samfunnet» pa er det flerdimensjonale begrepet «aktivt medborgerskap» (Johansson &
Hvinden, 2007; Halvorsen, Hvinden, m.fl. 2017 & 2018). I det folgende soker jeg & vise
hvordan vi anvendte dette begrepet som analytisk ramme i et storre europeiske
forskningsprosjekt og sammenfatte de viktigste funnene og anbefalingene fra
prosjektet’.

5> Prosjektet mottok finansering fra EUs syvende rammeprogram for forskning, teknologisk utvikling og
demonstrasjon (Grant Agreement no. 320079) i arene 2013-2016, hadde som tittel «DISCIT — Making
persons with disabilities full citizens». Prosjektet ble ledet av Velferdsforskningsinstituttet NOVA,
Oslo, hadde forskningspartnere i Irland, Italia, Serbia, Storbritannia, Sveits, Sverige, Tsjekkia,
Tyskland, og deltakelse fra European Disability Forum, et nettverk av nasjonale organisasjoner for
eller av personer med funksjonsnedsettelser i Europa.
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De sentrale problemstillingene

Prosjektets overordnede formal var & fremskaffe mer grundig kunnskap om hvilke
muligheter personer med funksjonsnedsettelser i Europa hadde for & uteve aktivt
medborgerskap (AM), forstatt som likeverdig deltakelse i samfunnet basert pa trygghet,
selvstendighet og medbestemmelse. Dernest ensket vi & f4 mer presis kunnskap om
hvilke forhold som fremmet eller begrenset utavelse av aktiv medborgerskap, og
hvilken rolle offentlig politikk, bdde omfordelende og sosialt regulerende politikk, pa
nasjonalt og europeisk niva, hadde 1 denne forbindelse. Endelig spurte vi hvordan
endringer i offentlig politikk ville kunne bidra til at en sterre andel av den europeiske
befolkningen med funksjonsnedsettelser ble 1 stand til & hevde sine rettigheter or sikre
seg mot risikoer gjennom aktivt medborgerskap.

Den praktiske sammenhengen for & ta opp disse spersmélene var et storre komparativt
og europeisk prosjekt som NOVA vant midler til fra EUs syvende rammeprogram for
forskning i 2012. Apenbart hadde vi utformet var sgknad ut fra hva EU etterspurte i sin
forholdsvis detaljerte utlysningstekst. Blant annet la vi opp til en sammenlikning av
forskjellige europeiske land bade i nord, ser, ost og vest, og dermed ogsé land som ikke
bare var ulike langs noen dimensjoner, men interessant forskjellige pa méter som vi
kunne anta var relevante for hvorvidt deres borgere med funksjonsnedsettelser kunne
utove aktivt medborgerskap eller ikke. Dette kunne dreie seg om hvor velstdende
landene var, hvor stor offentlig sektor eller velferdsstat de hadde, og om de gikk for & ha
kommet kort eller langt i retning & realisere mélene 1 FN-konvensjonen om rettighetene
til personer med funksjonsnedsettelser.

Ut fra slike og liknende overveielser endte vi opp med étte land utenom Norge; Irland
og Storbritannia i vest, Italia i ser, Tyskland og Sveits sentralt 1 Europa, Serbia og
Tsjekkia 1 ost, og Sverige i nord. Alt i alt dekket de ni landene de fem né oftest nevnte
europeiske velferdsregimene (jf. Mills & Blossfeld, 2005).

I de nevnte ni landene sgkte vi 4 belyse folgende spersmal:

e [ hvilken grad var personer med funksjonsnedsettelser i stand til 4 uteve aktivt
medborgerskap (AM), forstatt som likeverdig deltakelse 1 samfunnet basert pa
sikkerhet (trygghet), selvstendighet og medbestemmelse?

e Hyvilke forhold fremmet eller begrenset utevelse av AM? Hvilken rolle spilte
landenes offentlige politikk i denne forbindelse?

e Var noen grupper av personer med funksjonsnedsettelser mer utsatt enn andre for a
oppleve barrierer i utovelse av AM?

e Hvordan kunne flere europeere med nedsatt funksjonsevne bli aktive medborgere?

Pé grunnlag av en gjennomgang av litteraturen om sosialt medborgerskap (Johansson &
Hvinden 2007) hadde vi noe tidligere identifisert tre hovedtilnaerminger eller
perspektiver; et sosial-liberalt perspektiv (noen ganger omtalt som et sosialdemokratisk
perspektiv), et liberalistisk perspektiv og et sivil-republikansk perspektiv. Noe forenklet
kunne en gi disse tre perspektivene stikkord som henholdsvis «trygghet og gjensidig
ansvary, «frihet og egenansvar» og «deltakelse for det felles beste».
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Videre kom vi til at i stedet for & betrakte disse tre perspektivene som gjensidig
utelukket hverandre, kunne vi anse at de viste til tre latente dimensjoner ved all aktivt
sosial medborgerskap (Johansson & Hvinden 2007; Halvorsen m.fl., 2018). Vi har gitt
disse tre dimensjonene overskriftene henholdsvis «trygghet», «autonomi» og
«innflytelse»:

e Trygghetsdimensjonen: Her er spersmélet om offentlig politikk og andre forhold
forer til at samfunnsborgere med funksjonsnedsettelse opplever at de ved & gjore
bruk sine sosiale rettigheter oppnar en beskyttelse mot vesentlige risikoer eller
alvorlige hendelser.

o Selvstendighetsdimensjonen: Her vil en sperre om offentlig politikk og andre forhold
gjor at personer med funksjonsnedsettelser kan uteve autonomi, definere sine egne
behov, gjare sine egne valg og forfalge det livet de har grunner til & verdsette.

¢ Innflytelsesdimensjonen: I denne forbindelse vil en sparre om offentlig politikk og
andre forhold sikrer vilkérene for at personer med funksjonsnedsettelser kan delta 1
beslutninger bade knyttet til de overforsler og tjenester som de har rett til, og til
innretningen pa offentlig politikk mer generelt?

Samlet betrakter vi dette flerdimensjonale begrepet om “aktivt medborgerskap” som en
mate a spesifisere betydningen av en sentral formulering i FN-konvensjonen om
rettighetene til mennesker med funksjonsnedsettelser (2006, Forskrift, punkt e); “full
and effective participation in society on an equal basis with others”.

Det er sjelden at politikere eller organisasjoner begrunner den politikken de soker &
fremme med at den skal gjere personer med funksjonsnedsettelser til aktive
medborgere. Likevel er det fullt mulig for oss som forskere & sperre i hvilken grad
helheten — «systemet» — av et lands offentlige politikk og virkemidler, bdde de som
sikter pad omfordeling av ressurser og muligheter, og de som seker a regulere ikke-
offentlige akterers atferd, styrker eller svekker de mulighetene for & utove aktivt
medborgerskap som borgere med funksjonsnedsettelser i dette landet har.

Design, metode og data
I DISCIT-prosjektet kombinerte vi flere framgangsmaéter og typer av data:

Som bakgrunn gikk vi ferst giennom og sammenfattet aktuelle lover, politikk-
dokumenter, foreliggende forskning og relevant statistikk for hver av de ni landene.
Alle partnerne 1 prosjektet oppsummerte denne informasjonen i1 nasjonale bakgrunns-
rapporter, som i sin tur ble brukt i hver av de tematiske arbeidspakkene i1 prosjektet.

Dernest foretok vi 217 koordinerte livslepsintervjuer med omtrent like mange kvinner
og menn fra 3 fadselskohorter (1950+, 1970+ & 1990+). Vi valgte & fokusere pa 4
hovedtyper av funksjonsnedsettelser (bevegelse, syn, psykisk & kognitiv). Hensikten
med disse semi-strukturerte kvalitative livslgpsintervjuene var dels & se hvorvidt — og 1
sa fall hvordan — de endringene som de ni landenes myndigheter hadde foretatt i sin
politikk kunne spores 1 form av endringer i livslopene til de intervjuede og da sarlig de
som tilherte to eldste kohortene. Dels ensket vi & sammenlikne hvordan oppvekst og
ungdomstid for alle tre kohortene hadde artet seg; igjen for & se hvorvidt og i sa fall
hvordan forskjeller i landenes ekonomiske og velferdspolitiske utvikling fra tidlig
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etterkrigstid og fram til inn pa 2000-tallet speilte seg i distinkt ulike menstre av
oppvekst og ungdomstid for intervjuede personene.

Til grunn for livslepsintervjuene 14 en felles tematisk intervjuguide som vi hadde
diskutert inngéende pa meter av alle prosjektpartnerne, inkludert alle som skulle foreta
intervjuene 1 sine respektive land. Dette bidro til at alle deltakerne fikk en felles og mer
inngéende forstdelse av mélsettingene for prosjektet som helhet og de enkelte arbeids-
pakkene. Dessuten kunne vi sikre at vi formulerte temaene slik at de var relevante 1 alle
ni land, dvs. fleksible nok til 4 kunne tilpasses til de betydelige forskjellene i situasjonen
for personer med funksjonsnedsettelser og tilbudet av relevante offentlige ytelser og
tjenester mellom landene.

Siden bevilgningene til prosjektet satte grenser for hva vi hadde rad til, kunne vi ikke
finansiere fullstendige transkripsjoner og oversettelser til engelsk av livslepsintervjuene
i flertallet av landene. Som en pragmatisk og nest beste losning fikk vi alle partnerne til
a utarbeide forholdsvis detaljerte engelske sammendrag (summaries) av intervjuerne
etter en tematisk mal (template). Strukturen og detaljeringsgraden i denne malen hadde
vi pa forhand diskutert grundig med alle partnerne 1 prosjektet for & sikre at sammen-
dragene ville ivareta databehovene for hver arbeidspakke best mulig og i tilstrekkelig
grad. Vi var ogsa enige om at sammendragene burde inneholde noen talende eller
karakteristiske sitater fra intervjuene.

A skrive dekkende og brukbare sammendrag av intervjuene var i seg selv en tid-
krevende oppgave for alle partnere, men resultatet, hele settet av sammendrag, viste seg
verdt strevet. Tilgangen til sammendrag fra andre land enn ens eget, ga deltakerne i alle
de tematiske arbeidspakkene innsikt i det viktigste av hva intervjupersonene hadde sagt
pa sine respektive omrader, f.eks. hvilke boforhold eller hvilken deltakelse i betalt
arbeid de hadde hatt. Samtidig hadde brukerne av sammendrag fra intervjuene i andre
land, muligheten til & be forfatterne av sammendragene om mulige utdypninger pé
temaer av sarlig interesse.

Alt 1 alt anser vi denne méten & samle inn og analysere detaljrike kvalitative mikro-data
fra ulike nasjonale kontekster pa en systematisk mate som fruktbar og nyskapende.
Denne maten 4 samle inn data pd utgjer et viktig supplement til bruk av data fra sterre
kryssnasjonale og komparative surveys. Styrken med slike surveys er &penbart
muligheten for & oppnd presumptivt representative data for de ulike lands befolkninger.
En begrensning ved slike surveys er at de 1 mindre utstrekning kan gi inngaende
opplysninger om situasjonen til undergrupper av landenes befolkninger, og at
foreliggende surveydata i varierende grad vil kunne belyse genuint nye temaer og
problemstillinger.

Endelig foretok vi i DISCIT 85 ekspert/informantintervjuer, serlig for & belyse
erfaringene med og innvirkningen av EUs politikk for & forbedre situasjonen for
personer med funksjonsnedsettelser i Europa, og hvilken betydning EUs engasjement pa
dette omradet ga ved & &pne nye arenaer for informasjon, deltakelse og pavirkning for
sammenslutninger av og for personer med funksjonsnedsettelser, bdde nasjonalt og pa
EU-niva.
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Hovedfunn

Autonomi-dimensjonen av aktivt medborgerskap

Vi fant at tross utvikling i retning av integrering i lokalsamfunnet og stette som
muliggjorde selvstendig liv 1 s& godt som alle landene, var er det fremdeles behov for
videre progresjon. I enkelte land var det til og med tegn pa en stille re-
institusjonalisering (i Norge, Sverige og Storbritannia), giennom en tendens til
kommuner bygde gruppeboliger som ble gradvis sterre og fikk mer institusjonspreg.

Trygghetsdimensjonen ved aktivt medborgerskap

Resultatene av prosjektet bekreftet ikke bare at det var vedvarende gap i sysselsetting
mellom personer uten og med funksjonsnedsettelser, mellom kvinner og menn med
ulike typer funksjonsnedsettelser. Vi oppnddde mer inngdende innsikt i de mekanismene
som 1a bak eller eventuelt motvirket effekt av EUs initiativ og virkemidler (Direktiv om
likebehandling i yrke og arbeid, strategier for sysselsetting og personer med funksjons-
nedsettelser, Europa 2020, tilskudd fra de europeiske strukturfondene, mv.).

For eksempel viste en sammenlikning av erfaringene til personer med funksjons-
nedsettelser tilhgrende de tre kohortene at ulike «nare», men skiftende faktorer eller
mekanismer hadde fremmet, respektive hemmet, deres yrkesdeltakelse:

1950-kohorten:

Foreldres/ektefelles stotte el mangel pé sddan

Stette fra arbeidsgivere eller kolleger (avhengig av type funksjonsnedsettelse)

Stette fra offentlige instanser viktig, men variabel

Strategisk jobb-skifte for & kunne fortsette 1 arbeid

En viss jobbsegregering etter type funksjonsnedsettelse

1970-kohort:

e Egen utdanning viktigere rolle for forste jobb

o Offentlige tjenester strukturerte muligheter mer (men variable erfaringer)
e Tilpassing i arbeidssituasjonen mer avgjorende

o Skifte av utdanning og/eller til deltid gkt betydning for & fortsette 1 arbeid
e Mer uttalt jobbsegregering etter type funksjonsnedsettelse

e Sterre avgang til offentlig inntektssikring (der det var tilgjengelig)
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1990-kohort:

e Forsterking av disse tendensene

e Korte, midlertidige og skiftende jobber med perioder uten arbeid vanligere (som for
andre unge under krisen)

e I noen land gikk unge med funksjonsnedsettelser oftere fra skole til skjermet arbeid
e Det segregerte jobbmarkedet etter funksjonsnedsettelse hadde krympet

e Flere deltok i frivillig arbeid.

Pé denne maten ble det tydeligere at det i lopet av de foregéende tidrene badde hadde
vert en kontinuitet og en forskyvning i hvilke faktorer som pavirket yrkesdeltakelse,
inkludert de initiativene eller framstetene som personene med funksjonsnedsettelser
selv hadde tatt for a opprettholde eller styrke sin tilknytning til arbeidslivet. I tillegg var
det betydelig nasjonale nyanser i dette bildet som det forer for langt & beskrive 1 detalj
her (se Coleman-Fountain, Sainsbury, Trezzini & Kanova 2018 og Sainsbury, Coleman-
Fountain & Trezzini 2017).

Endelig syntes beskjeftigelsestilbudene eller mulighetene for arbeid innen rammen av
ordinzre virksomheter 4 ha blitt svekket for personer med kognitive eller intellektuelle
funksjonsnedsettelser i flere land. I enkelte land hadde ogsa skjermede arbeidstilbud i
offentlig eller privat regi for personer med slike funksjonsnedsettelser blitt innskrenket
og erstattet av mer hobby-liknende aktiviteter. I den grad dette skjedde hadde denne
gruppen av personer med nedsatt funksjonsevne kommet enda fjernere fra noe som
likner full og effektiv deltakelse pa likefot med andre i samfunnet.

Innflytelsesdimensjonen av aktivt medborgerskap

Det var store kontraster i hvilken deltakelse personer med funksjonsnedsettelser hadde 1
sivilsamfunn, frivillige organisasjoner og politisk virksomhet i og mellom de 9 landene.
Disse kontrastene var blant annet. knyttet til fysisk utilgjengelighet, begrensinger 1
transporttilbud, tilgang til informasjons- og kommunikasjonsteknologi, holdnings-
messige og en rekke andre barrierer.

P& den andre siden hadde landenes og EUs ratifisering av FN-konvensjonen apnet bedre
muligheter for kollektiv deltakelse fra organisasjoner av og for personer med funksjons-
nedsettelser 1 pdvirkning av offentlig politikk, pa lokalt, nasjonalt og europeisk niva.

Tverrgaende dimensjoner

Tilgang til ny teknologi hadde gjennomgdende en positiv innvirkning mht. & understette
kort- og langsiktige endringer i livene til personer med funksjonsnedsettelser mht.
utevelse av alle tre dimensjonene av aktivt medborgerskap.

Samtidig fant vi betydelige barrierer for effektiv og likeverdig tilgang & bruk av
rimelig, haykvalitet og anvendbar teknologi, se@rlig blant personer med intellektuelle
funksjonsnedsettelser. Mange etterlyste storre brukerinnflytelse og sterre valgfrihet med
hensyn til leverander (Kline & Ferri 2017; Kline, Flynn & Keogh 2018).
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Siden graden av psykososiale funksjonsnedsettelser kunne vare fluktuerende, var ogsé
folgene deres av for personens aktive medborgerskap skiftende, men egnede og
tilstrekkelige sosiale tjenester kunne fremskynde en gjenvinning av full kapasitet og
tilbakevending til likeverdig sosial og yrkesmessig deltakelse.

Et gjennomgaende funn var at pa de fleste livsomrader mette personer med psyko-
sosiale eller kognitive funksjonsnedsettelser storre hindringer og utfordringer i utevelse
av aktivt medborgerskap enn personer med hovedsakelig fysiske funksjonsnedsettelser.
I tillegg syntes eksisterende tjenestetilbud for sosial stette og praktisk bistand oftere &
vaere darlig tilpasset eller utilstrekkelige for & mete behov og ensker hos personer med
psykososiale eller kognitive funksjonsnedsettelser.

Dessuten synes sarlig beskjeftigelsestilbudene eller mulighetene for arbeid innen
rammen av ordinare virksomheter i flere land a ha blitt svekket for personer med
kognitive funksjonsnedsettelser.

Dessuten synes sarlig beskjeftigelsestilbudene eller mulighetene for arbeid innen
rammen av ordinare virksomheter i flere land a ha blitt svekket for personer med
kognitive funksjonsnedsettelser.

Endelig tilsa vér (re-)analyse av foreliggende komparative europeiske data om
situasjonen for personer med funksjonsnedsettelser (f.eks. EU-LFS, ISS, EU-SILC) at
det var en overraskende mangel pd egnede og reelt ssmmenliknbare data om 1 hvilken
grad personer med funksjonsnedsettelser i ulike land utevde aktivt medborgerskap.
Tilsvarende fantes det bare meget begrenset av data eller indikatorer for forhold som
hindret eller fremmet slik utevelse (f.eks. om rollen til, dekningsgrad og niva av
pengeoverforinger, tjenester, og ikke minst, sosial regulering av arbeidsgiveres atferd
for 4 pavirke tilgang til og tilrettelegging av lennet arbeid).

Generelt var det en beklagelig mangel pé reelt komparative data om hvem og hvor stor
andel av befolkningen i ulike land som hadde funksjonsnedsettelser, og innen hvert
land, mangel pa konsistente tidsserier av data av noen tidsspenn.

Med sikte pa framtidige forbedringer i komparative og kryssnasjonale datasett utviklet
vi innen rammen av en metode-rettet arbeidspakke et ganske inngdende forslag til nye
og mer hensiktsmessige indikatorer pa aktivt medborgerskap blant personer med
funksjonsnedsettelser.

Anbefalinger for politikk

P4 alle styringsnivaer syntes det & vaere behov for & re-fokusere offentlig politikk, inkl.
EU-fondene, for a styrke betingelsene for fullverdige liv for personer med funksjons-
nedsettelser innen rammen av lokalsamfunn (selvstendig liv, personlig assistanse /
budsjetter, rimelige og tilgjengelige boliger, mv).

En ber stimulere til nytenking & forsegk (nasjonalt & europeisk) for at flere personer
med funksjonsnedsettelser far og beholder egnet og tilgjengelig arbeid, med sikre
arbeidsbetingelser og tilstrekkelig lenn.

Tilvarende er det behov for & forsterke ordninger for & gi personer med funksjons-
nedsettelser praktiske muligheter til & delta 1 organisasjons- og politisk aktivitet pé lik
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linje med andre borgere; og herunder; fjerne barrierer mot deltakelse og konsolidere
tilgangen til hensiktsmessige former for stotte og ny teknologi.

Mer generelt bor det vere et mél & fjerne rettslige, okonomiske, organisatoriske og
holdningsmessige barrierer for at personer med funksjonsnedsettelser far lik tilgang til
og like muligheter for bruk av rimelig, tilgjengelig og relevant ny teknologi.

Samlet sett ber en ha et sterkere politisk fokus ikke bare pé & redusere dagens gap i
aktivt medborgerskap mellom personer uten og med funksjonsnedsettelser, men ogsé
gapene 1 aktivt medborgerskap mellom grupper med ulike typer funksjonsnedsettelser,
og mellom borgere med funksjonsnedsettelser i ulike europeiske land.

Endelig ber det investeres i et mer solid og fullstendig kunnskapsgrunnlag for en mer
treffsikker politikk for aktivt medborgerskap for alle — bl.a. gjennom & bruke mer
ressurser pa 4 oppna reelt komparative og relevante data bade om livene til personer
med nedsatt funksjonsevne og de nasjonale rammene de befinner seg i.

Referanser

Coleman-Fountain, E., Sainsbury, R., Trezzini, B. & Kanova, S. (2018), Diversity and
change in the labour market careers of persons with disabilities, I Halvorsen, m.fl. (Red)
Understanding the Lived Experiences of Persons with Disabilities, Active Citizenship
and Disability in Europe, Volume 2 (66-82), London/New York: Routledge.

Halvorsen, R., Hvinden, B., Bickenbach, J., Ferri, D., & Guillén Rodriguez, A.M.
(Red.) (2017), The Changing Disability Policy System, Active Citizenship and
Disability in Europe, Volume 1, London/New York: Routledge.

Halvorsen, R., Hvinden, B., Beadle-Brown, J., Biggeri, M., Tassebro, J, &
Waldschmidt, A. (2018), Changing opportunities for Active Citizenship, In Halvorsen
m.fl. (Red) Understanding the Lived Experiences of Persons with Disabilities, Active
Citizenship and Disability in Europe, Volume 2 (1-16), London/New York: Routledge.

Johansson, H. & Hvinden, B. (2007), What do we mean by active citizenhip? I B.
Hvinden & H. Johansson (red.) Citizenship in Nordic Welfare States: Dynamics of
Choice, Duties and Participation in a Changing Europe (33-49), London/New Y ork:
Routledge.

Mills, M. & Blossfeld, H.-P. (2005), Globalization, uncertainty and the early lifecourse:
A theoretical framework (1-24), In H. P. Blossfeld, E. Klijzing, M. Mills, & K. Kurz
(Eds.), Globalization, Uncertainty and Youth in Society, London/New York: Routledge.

Sainsbury, R., Coleman-Fountain, E. & Trezzini, B. (2017), How to enhance Active
Citizenship for persons with disabilities in Europe through labour market participation:
European and national perspectives, In R. Halvorsen m, fl. (Red.) (2017) The Changing
Disability Policy System, Active Citizenship and Disability in Europe, Volume 1, (90-
107) London/New York: Routledge.

38



Farsakringskassan Socialférsakringsrapport 2019:01

Arbete som rattighet eller skyldighet
for personer med
funktionsnedsattning

Tora Nord

Hogskolan i Boras

Den svenska arbetslinjen har under senare ar genomgatt omfattande och genomgripande
fordndringar. Forandringar som sammantaget kan ségas bidra till forskjutningar i upp-
fattningar omkring arbete som rattighet eller skyldighet och 1 forldangningen fragor som
ror individens eget ansvar. Hur vi kan forsta och forklara fordndringarna, vilken logik
representerar de samt vilka tdnkbara konsekvenser far det for personer med funktions-
nedsdttning att komma in pa arbetsmarknaden dr foremal for analys i det foljande.
Annorlunda utryckt: Hur inkluderande dr den nya arbetslinjen?

Den nya arbetslinjen — nagra tendenser

Arbetsmoralen eller att gora rdtt for sig ar och har varit ett kdannetecken for arbets-
marknadspolitiken och i forlangningen en grundbult fo6r den svenska arbetslinjen. I
synnerhet har denna moraliska aspekt varit tongivande for olika typer av stod som statt
till buds for individer med svarigheter att ta sig in pa arbetsmarknaden. Insprangt i
arbetslinjen finns sdledes en moralisk dimension som kan sidgas representera uppfatt-
ningar omkring individens réttigheter och skyldigheter till arbete men ocksa idéer kring
hur ansvarsfordelningen mellan individ och vélfédrdsstat bor vara (Junestav 2004). Som
begrepp kan arbetslinjen forstds som (...) ett sammansatt idé-komplex, som kan 6ver-
foras till eller motivera olika typer av politiska atgirder” (Junestav 2004:15). Darmed
inte sagt att den ir att betrakta som statisk utan snarare att den priglas av rddande tids-
anda. I sin historiska genomgang (1930-2001) av arbetslinjen som politisk idé¢ och det
sdtt som den paverkat socialpolitiken identifierar Junestav (2004) tre dominerande
inriktningar: kontroll- och disciplineringsperspektivet, sjalvhjalps- och uppfostrings-
perspektivet och réttighetsperspektivet. For kontroll- och disciplineringsperspektivet
géller att individens ansvar och skyldighet som forsorjare dr tongivande. Det innebér att
stod knyts till behovsprovning och stélls i relation till tydliga krav pd motprestation.
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Perspektivet priaglas av starka paternalistiska och moraliska drag dér arbete ses som
tvang. Arbetslinjer som préglas av denna inriktning syftar till att styra och kontrollera
individers beteende genom hot om ekonomisk sanktion (se d&ven Olofsson 2011). I nyare
tid kan perspektivet kdnnas igen frdn engelskans ”workfare” som under 1980-talets
USA fick spridning och syftade till att 6ka kraven pa motprestation genom mojligheten
till sanktionering av individer som levde pa vélfard. I Sjalvhjélps- och uppfostrings-
perspektivet ligger betoningen snarare pa att fostra den gode medborgaren. Med social-
politiska rotter 1 en liberal fattigvard stér idén om hjélp till sjdlvhjilp 1 fokus. Fostran
och upplysningen &r centrala ingredienser och siledes ar statens roll som ansvarstagare
mer tongivande dn inom kontroll- och disciplineringsperspektivet. Rittighets-
perspektivet har ddremot som fokus att genom en aktiv sysselséttningspolitik ge alla
individer chansen till 6kad vélfard genom lonarbete. Perspektivets forankring i arbetar-
rorelsen har préaglat utvecklingen betraffande relationen mellan arbete och vilfardsstat 1
framforallt Skandinavien (Junestav 2004; se dven Esping-Andersen 1990). Hér ligger
betoningen pa aktiva dtgéarder, nagot som varit tongivande for det sétt som arbets-
marknadspolitiken utformats i Sverige.

Sedan 1990-talet ser vi emellertid en utveckling av en arbetslinje som i allt storre
utstrdckning betonat individens eget ansvar i takt med att vélfardsstatens ansvar och roll
klingat av (Nord 2018; se dven Junestav 2004). Férandringar som sammantaget innebér
en forskjutning av den svenska arbetslinjen mot det som kénnetecknar kontroll- och
disciplineringsperspektivet. Dessutom ser vi en utveckling dar exempelvis allt fler
omfattas av arbetslinjen och det ocksé under allt fler skeenden i livet och i forléng-
ningen en utvidgning av arbetslinjen som socialpolitiskt verktyg. Fordndringar som till-
sammans kan sdgas markerar forskjutningar i forestéllningar om ansvarsfordelningen i
avseende arbete som réttighet eller skyldighet. Denna omdaning &r problematisk av flera
anledningar. For gruppen med funktionsnedsittning dr utvecklingen synnerligen
problematisk av det enkla skil att gruppen star ldngre fran arbetsmarknaden. Forutom
att de kan forvéntas ha storre behov av stéd kan de dven tdnkas ha svarare att mota de
Okade kraven. Forskjutningen fran individens réttigheter inom arbetslinjen ar dven
problematisk av det anledning att det kan bidra till 6kade sociala och ekonomiska
klyftor mellan individer och sdledes minska jamlikheten mellan manniskor.

Aven i utblickar fran EU markerar perioden fran 1990-talet ett skifte vad giller rikt-
ningen for arbetsmarknadspolitiken. En riktning dér det stélls hogre krav pa en anstill-
ningsbar och aktiv individ i avseende hennes arbetsorientering och i1 forldngningen en
forskjutning mot en tydligare aktiveringspolitik linje (Garsten & Jacobsson 2004).
Konkreta konsekvenser av utvecklingen ser vi bland annat genom att satsningar rdknat
pa kostnader minskar drastiskt under 1990-talet (Johansson & Mgller 2009; Bengtsson
& Berglund 2012). I jamforande undersokningar mellan olika europeiska lander noteras
forskjutningar fran “’skydd till aktivering” med 6kad betoning pa kontrollerande inslag
som ¢vervakning av individer som befinner sig utanfor arbetsmarknaden (Shaapman &
van het Kaar 2007:26). En forflyttning frn ... att stddja och kontrollera till att stodja
genom att kontrollera” som Walter (2011:61) sammanfattar det. Sammanfattningsvis en
institutionalisering av misstinksamhet mot individens arbetsvilja (Nord 2018). I mot-
séttning till ett strukturellt perspektiv, som ser individens svarigheter med att ta sig in pa
arbetsmarknaden som strukturella ser vi darfor en utveckling mot en arbetslinje som
praglas av en 6kad betoning pa individuella tillkortakommanden, dir 6kade krav pa
individens ataganden som arbetslos antas leda till att hon aterfinner sin arbetsmotivation
och arbetsorientering. Inom Arbetsformedlingens ramar finns dven utdkade mojligheter
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till kontroll och sanktioner samt att stdlla krav pa individer som inte anses anstrénga sig
tillrackligt for att fa arbete (Nord 2017). Pa sa sétt skiftar fokus fran brist pa arbets-
formaga och inkludering till brist pa anstéllningsbarhet och arbetsorientering. En indivi-
dualisering av ansvar om man sé vill.

Utdkat och intensifierat arbetskrav och dess paverkan pa
funktionsnedsatta mojligheter

Att arbetskravet inom den svenska arbetslinjen har vidgats till att omfatta fler grupper
an tidigare innebdr att Arbetsformedlingen i dag forvéantas matcha en allt mer komplex
grupp mot den reguljdra arbetsmarknaden (Nord 2017). En arbetsmarknad som
dessutom beskrivs som mer krésen én tidigare och dér prestationskraven har dkat.
Utvidgningen av arbetslinjen kan tolkas som en politisk strategi i syfte att minska
antalet individer som befinner sig i olika dtgirder (Lindqvist 2000). Ett exempel pa
utvecklingen finner vi till exempel 1 Socialforsédkringsutredningen frdn 2006 dar
konsekvenserna av ”en mjuk sjukforsikring” antas leda till att allt fler laimnade arbets-
livet och sjukskrevs, ndgot som motiverade atstramningar 1 sjukforsédkringen (SOU
2006:86). Underforstatt fanns hér ett antagande om att individen, om hon tillats, véljer
att sta utanfor arbetsmarknaden. Fokus for Sjukforsdkringen borde déarfor vara att fast-
stdlla individens arbetsformaga istdllet for hennes arbetsoférmaga, slogs fast i utrednin-
gen. Tidigare forskning finner dock att faststdllandet av individers arbetsforméga bade 1
avseende omfattning och beskaffenhet kan vara forknippad med en hel del svérigheter
(Ekberg 2011; Melén 2009). Den 6kade betoningen pa arbetsformaga istillet for arbets-
oférméga kan dven bedomas som problematisk av andra skil. I synnerhet om politikens
skiftande fokus syftar till att anvinda det som motiv till att 6ka kraven pé individen att
stdlla sig till arbetsmarknadens forfogande. For &ven om det finns en politisk ambition
om att arbetsforméagan bor sté 1 fokus sé kan arbetsgivaren mycket vél rikta in sig pa
individens arbetsoférmagan och hur denna paverkar produktivitet, effektivitet m.m..
Inte minst &r detta relevant nir vi talar om uppfattningar som kan ténkas finnas omkring
individer med funktionsnedsittning. Att individuella faktorer som till exempel hélsa och
alder bidrar till att stinga ute individer fran arbetsmarknaden &r vélbekant (se t.ex.
Furdker, Nergaard & Saloneimi 2014). Det finns alltsd en skepsis fran arbetsgivarens
sida mot vissa grupper som i varierande utstrackning gor sig gillande och paverkar
deras mgjligheter till sysselséttning.

Mojligheterna for individer med funktionshinder at komma in pé den svenska arbets-
marknaden &dr ocksa mer begriansade dn pa lange och har dessutom forsdmrats. Siffror
fran Arbetsformedlingen visar att antalet heltidsanstillda i kategorin funktionsnedsatta
minskade under perioden 2008-2012 frdn 73% till 65%. Detta parallellt med att det for
populationen i 6vrigt skedde en 6kning av arbetsmarknadsdeltagande med 4% under
samma period (Arbetsformedlingen 2017). For gruppen med psykisk funktions-
nedsdttning samt unga med intellektuell och neuropsykiatrisk funktionsnedsittning var
distanseringen fran arbetsmarknaden dn mer patagligt (Lovgren, Markstrom & Sauer
2014). En central faktor som ocksa bor beaktas i sammanhanget r att antalet individer
med funktionsnedsdttning succesivt har okat i samtliga av Arbetsformedlingens
sOkandekategorier under senare ar (Gustafsson 2014, Lovgren, Markstrom & Sauer
2014, Nord 2017). Arbetstormedlingen konkluderar att antal inskrivna individer med
funktionsnedséttning aldrig tidigare har 6kat 1 snabbare takt.
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Sedan 1990-talet ser vi dven att gruppen forvirvsarbetande individer med funktions-
nedsdttning snarare utgor en sorts elit dn att dessa representerar ndgon form for
genomsnitt for gruppen med funktionsnedséttning. I Riksrevisionens gransknings-
rapport fran 2008 6ver Samhalls verksamhet framgar det till exempel att savil anstillda
pa Samhall som péd Arbetsformedlingen anser att bolagets 6kade krav i avseende arbets-
formaga bland funktionsnedsatta inneburit en diskrepans mellan arbetskraven och
formégan hos gruppen med funktionsnedsittning som helhet. Att Samhall f6rvéntas
drivas enligt marknadsprinciper anges som en bidragande orsak till utvecklingen. For
marknaden géller som bekant andra principer dér en affarsmissig logik blir styrande. I
konkurrensen om uppdrag innebér detta en anpassning till de villkor som marknaden
stiller med 6kade krav pa arbete och formaga till f6ljd. Risken finns dérfor en storre
andel funktionsnedsatta gir miste om mojligheten till sysselséttning via Samhall (RiR
2008:28). I forlangningen efterfragar Riksrevisionen ett bredare utbud 1 avseende
arbetsuppgifter for att kunna tillmétesga gruppen funktionsnedsatta och minimera
riskerna fOr att dessa hamnar i utanfor arbetsmarknaden.

Paradigmskifte i den svenska arbetslinjen — en fallstudie

Forklaringar till att antalet inskrivna pa Arbetsformedlingen med funktionsnedséttning
okat ar flerfaldiga, komplexa och svéra att ge réttvisa 1 en sa kort text som denna. En del
av orsakerna bakom gar att finna i de rationaliseringstendenser som foljde med finans-
krisen 2008 dar individer med funktionsnedsittning i storre utstrackning dn andra
grupper drabbades av arbetsloshet (Gustafsson 2014). Men genom att ndrmare under-
sOka den svenska arbetslinjen blir det uppenbart att orsakerna dven kan harledas till
savil riktningen for som omséttandet av den svenska arbetslinjen och i forlingningen
Arbetsformedlingens arbetssitt. I det foljande kommer négra resultat frn en studie® om
arbetsformedlares yrkesutdvande att presenteras.

Fran studien blev det tydligt att utvecklingen med 6kningen av antalet inskrivna pa
Arbetsformedlingen med funktionsnedséttning som berdrts tidigare ocksd gér att hiarleda
till konsekvenserna av reformerna i sjukforsdkringssystemet som genomfordes 2006
som innebar ett utflode frin Forsdkringskassan till Arbetsformedlingen (Arbets-
formedlingen 2017, Vaez m.fl. 2019). Ytterligare forklaringar till att andelen arbets-
sOkande som registreras med funktionsnedsittning har dkat har att goéra med, vad arbets-
formedlarna 1 studien kallar for: politikens nitiska fokus pa matchning. Ett forfarande
som innebdr att i de fall, da arbetsformedlarna inte lyckas matcha individer mot den
reguljira arbetsmarknaden, grundligt méste undersoka orsakerna dartill. I férlingningen
leder detta till ett forfarande dér handldggarna tvingas ga till botten med och pa sé sétt
”avsloja” individens svarigheter. Hur forfarandet bidrar till att identifiera funktions-
hinder blir tydligt i citatet nedan (begrepp i1 parantes illustrerar kodningsprocessen).

1: Men om du jamfor med ndr du borjade, hur upplever du att kraven ser ut
fran arbetsmarknaden i dag?

R: Kraven dr generellt sdtt hogre (6kade krav, forandring). Nu finns det en
arbetsloshet som trots allt dr under 7 % i landet, tror jag. Det dr inte sa mycket

¢ Datainsamlingen bygger pa 14 kvalitativa djupintervjuer med anstéllda pa Arbetsformedlingen
genomforda under perioden december 2015 till februari 2016 (se Nord 2017). Samtliga respondenter
hade minst 20 ars erfarenhet i yrket.
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vanligt folk (sociala faktorer), om man far sdga sd, inskrivna utan det dr
kanske... om man sdger dom fyra grupperna: ldg utbildning, hég dlder,
funktionshinder, utlindsk bakgrund... (bristande anstéllningsbarhet) och sd kan
man kanske titta pa kombinationer men det dr dom som har det svarast (social
skiktning, diskriminering). Jag tror tom att det dir en sa bra arbetsmarknad i
dag sa att dom som dr 55+ har lite ldttare dn dom brukar. Och invandrarna
hade vi inte forr i samma utstrédckning (fordndring).

I: Men vad dr det mer specifikt som arbetsmarknaden krdver i dag jamfort med
hur det var forr?

R: Ja, alltsd kraven... dom ékar, det far man vdl dnda sdga (6kade krav,
forandring). Jobben krdver hog kompetens. Gymnasium for det som rdckte med
grundskola och det som forr krivdes gymnasium kanske krdvs hogskola i dag.
(formella krav)

I: Sa du upplever att det finns fler krav pd utbildning...?

R: Ja. Och sen sa far det inte finnas mycket skavanker pd dig... heller (sociala
faktorer). Jag tror... nu jobbar inte jag med det direkt sda, men att vi kodar (R
syftar till: att sdtta medicinska koder) folk mer i dag dn vad vi gjorde forr
(16sning: medikalisering av arbetsloshet?). Man, man... nej, alltsa man
forséker inte hitta fel pa folk, (synliggora) det ska jag inte sdga men man
behéver inte vara sd javla udda i dag for att vara utanfor och jag tror att det
dar firre arbetsgivare som kdnner ansvar. Det dr lite hardare samhdille
(bristande ansvar). Sd jag tror att vi funktionshinderkodar fler ménniskor i dag
dn vad vi gjorde (16sning)... alltsa hade vi fatt in samma mdnniska for 20 ar
sedan sa hade vi inte gjort sd (forandring).

I: Jag forstdr... sa du menar att det blir enklare... att ni far ut dom... den hdir
gruppen med...?

R: Man vill ju ge ménniskor sa mycket mojligheter (hjélpa) att fa komma ut i
ett arbete och funktionshinderkodar vi ja, da har vi mdjligheter att prata
bidrag, trygghetsanstdllningar, arbetstekniska hjilpmedel....(effekten ->
synliggdra). Sa att det tror jag att vi gor mer dn for 20 dr sedan (forandring).

Problemet med 6kade krav och vad som anges som ett minskat ansvarstagande frdn
arbetsgivarens sida dr att en véxande andel arbetsldsa inte upplevs som sérskilt
anstéllningsbara. I kombination med att Arbetsformedlingens uppdrag har forandrats 1
avseende att allt fler individer, som tidigare fanns hos andra myndigheter, numera finns
inskrivna hos Arbetsférmedlingen blir detta en pataglig utmaning. En utmaning som
dessutom intensifieras genom arbetslinjens idoga fokus pd matchning. Losningen pa
problemet med att, omsténdigheterna till trots, fa ut dessa blir att sitta medicinska koder
och dirigenom 4nda lyckas med uppdraget’. Effekten blir alltsa att processen synliggdr
individuella brister som 6ppnar upp for en subventionerad arbetsmarknad. Forfarandet

7 Holmgvist (2006) problematiserar den 6kade medikaliseringen av arbetsloshet (se dven Jacobsson &
Seing 2013).
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innebdr sdledes att en synlighetseffekt uppstar med foljden att en 6kad andel individer
klassas med funktionshinderkoder.

Den nya arbetslinjens fokus pa matchnings- och kontrollprocesser pa individniva har
dven inneburit att arbetsformedlarna i studien uppger att de har mindre tid for att bygga
relationer till arbetsgivare. Upplevelsen ér att det forr fanns savil en forvdantan om samt
mer tid for att skapa och uppréatthdlla personliga kontakter med arbetsgivare i nir-
omradet. Dessa manga génger personliga relationerna till arbetsgivare ledde till att det
var enklare att ”sélja in” individer som stod langt frdn arbetsmarknaden. Inte minst
géllde detta for individer med funktionsnedsittning men &dven andra som av olika skél
beskrivs som svarplacerade. En central pusselbit i ssammanhanget ror uppfattningen att
den eventuella skepsis, som arbetsgivaren kdnner, kan stdvjas om det byggts upp ett
fortroende mellan arbetsformedlare och arbetsgivare. Tillit ar ett begrepp som ater-
kommer 1 sammanhanget. Att bygga nitverk och skapa relationer till arbetsgivarna
beskrivs som centrala underlédttande faktorer som skapar jobboppningar for individer
och grupper som av olika skl upplevs som svara att matcha mot den reguljira arbets-
marknaden.

For har du bra relationer till arbetsgivare da kan du ringa och sdga sdhdr att
nu har jag Kalle hér och han har haft lite struligt. Kan inte han fa komma ut pa
en praktik hos er, sd kan ni fa prova honom...? Och det kanske, om man inte
har nagon relation, sd kan man inte riktigt gora det.

Ytterligare en i sammanhanget ny och forsvarande omstindighet dr att arbetet pa
Arbetsformedlingen allt mer styrs av processer som dr underlagda digitala system.
Precis som for ménga andra offentliga verksamheter upplever arbetsformedlarna ett allt
mer snivt och detaljstyrande regelverk dar processerna hamnar i fokus istéllet for de
sokande och arbetsgivarna. Utvecklingen beskrivs som synnerligen problematisk
eftersom den pégar parallellt med det som berorts tidigare: att allt fler av dem som ar
inskrivna pa Arbetsformedlingen anges vara i stort behov av personligt stod. Béde till
foljd av att arbetsmarknadens krav har 6kat men ocksa med hianvisning till att gruppen
sa kallade svéra fall har 6kat, ddrunder dven gruppen med funktionsnedséttning. Med
den dkade administrativa bordan som det innebdér att tillfredsstélla olika administrativa
kontroll- och uppfoljningssystem foljer att mer tid 14ggs pa administration i syfte att
kontrollera att individen gor det hon skall gora. I forlingningen aterstar mindre tid f6r
personliga moten och stdd till dem som behover det. Tid som arbetsformedlarna dven
anser vara vardefull att investera for att identifiera fall dér tidiga insatser och/eller
vidare utredning dr nodvandig.

Alltsa det kan vara sant med personen som man har sett for mdnga dr sedan...
och som har blivit sdmre under resans gdang, skulle jag vilja sdga faktisk.

Arbetsformedlarna utrycker ocksé en dkad diskrepans mellan det som beskrivs som
arbetsmarknadens nya krav pé en anstillningsbar individ och gruppen arbetssdkande.
Diskrepansen uppges resultera 1 att fler individer uppfattas som annorlunda eller
avvikande. Misstankarna riktas da mot att det till exempel kan bero pé en icke faststélld
neuropsykiatrisk funktionsnedséttning men varfor fler individer upplevs som svara att
matcha mot arbetsmarknaden hénvisas ocksa till vad som skulle kunna sammanfattas
som en 0kad personcentrering pa arbetsmarknaden. Att arbetsmarknaden &r mer selektiv
vad géller vilka personer de inkluderar dr aterkommande i materialet och 6verlag
upplever arbetsformedlarna dven svarighet att konkretisera denna av arbetsmarknaden
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onskvirda personlighet. Aterkommande ménster i beskrivningarna ir att det ska vara
ritt person” och en “’social person”. Genomgaende ar beskrivningarna dock vaga men
kan sammanfattas som att allt fler individer upplevs som “fel” av arbetsmarknaden samt
att det inte 1 samma utstrackning som forr dr knutet till personers forvantade prestation
utan dven till dem som personer. Att arbetsmarknaden blivit mer krdsen vad giller
vilken sorts person de efterfragar tror arbetsférmedlarna har att géra med att arbets-
tagaren i storre utstrdckning ses som foretagets varumérke. I sammanhanget blir det
uppenbart att allt fler antas inte besitta egenskaperna att agera foretagets ansikte utat.

Alltsa ganska ofta om man kanske dr.... alltsa det ldter sa illa att sdiga men dr
du lite udda, kan man sdga sa? Det dr inget fel pa dig men du dr lite
annorlunda... alltsa forstaelsen for dom mdnniskorna dr lite mindre i dag.
Alltsa dom kanske jobbar lite saktare... och jag vet inte var dom ska vara.

Slutsatser

I en antologi omkring arbetsliv och funktionshinder fragar sig forfattaren om det 6ver-
huvudtaget finns plats for funktionshindrade i det nya arbetslivet (Sjoberg 2007). Dar
arbetsmarknaden under 1980-talet kdnnetecknades av en acceptans for olika forméagor
ser vi en istéllet en allt mer intensifierad arbetsmarknad till f6]jd av slimmade organisa-
tioner och 6kade krav. En utveckling som 1 allt storre utstrackning kraver hogpresteran-
de individer och, som resultaten frén fallstudien pa Arbetsformedlingen visat, innebér
en bortgallring av individer som av olika skil inte kan leva upp till kraven. For individer
med funktionshinder innebér utvecklingen dessutom dubbla krav; dels kompensera for
funktionshindret och dels svara mot kravokningen (Abrahamsson 2007).

Med avstamp 1 senare ars forandringar i den svenska arbetslinjen har syftet med denna
text varit att problematisera forskjutningar i uppfattningar omkring arbete som réttighet
eller skyldighet. Vilka konsekvenser utvecklingen inneburit for arbetssokande med
funktionsnedsdttning har exemplifierat genom en studie av hur Arbetsformedlingen
arbetar med omséttandet av arbetslinjen. Fran resultaten som presenterats ser vi ngra
tendenser i politiken som tillsammans med négra tendenser pa arbetsmarknaden
forsvérar for individer med funktionsnedséttning att ta sig in pa arbetsmarknaden. De
tendenser i politiken som skapar forsvdrande omsténdigheter handlar dels om ett 6kat
inflode till Arbetsformedlingen av individer som tidigare befann sig i andra atgéarder
eller hos andra myndigheter. En fordndring som markerar en utdkning av arbetslinjen
som socialpolitiskt verktyg och att fler individer, som av olika anledningar star langt
frén arbetsmarknaden, numera forvintas matchas mot den reguljédra arbetsmarknaden.
Men den nya arbetslinjen har ocksa inneburit att Arbetsformedlingens uppdrag for-
skjutits mot ett 6kat fokus pad matchning, uppfoljning och kontroll av de arbetssokandes
sOkaktivitet. Foljdverkningen av ett mer intensivt matchningsarbete och en utokad
kontroll av sokaktivitet har varit en 6kad administrativ borda som lett till mindre tid for
fysiska traffar med de s6kande och arbetsgivare. Denna utveckling forsvagar
mojligheterna till det relationsbyggande som beskrivs som centralt for arbetet med att
agera som lank mellan individ och arbetsmarknad. En utveckling som i1 synnerhet
paverkar mgjligheterna for dem som star langt fran arbetsmarknaden. Ytterligare en
sidoeffekt av den nya arbetslinjens fokus pa matchning och uppfoljning ar ett forfarande
som leder till en 6kad synlighet av individuella tillkortakommanden och i forldningen
en 6kad medikalisering av individer. Detta eftersom myndigheten forvintas ga till
botten med varfor matchningen misslyckats.
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De tendenser som arbetsformedlarna ser vad betriffar arbetsmarknadens fordndrade
ansprdk omfattas dels av 6kade krav pa produktiva individer och dels av hogre
kvalifikationskrav d@ven for enkla jobb. Men arbetsformedlarna ser ocksé en arbets-
marknad dér uppfattningar om hur en anstillningsbar méanniska bor vara har blivit
snévare. Denna utveckling bort fran inkludering &r knuten till en 6kad personcentrering
pa arbetsmarknaden och fungerar som sorteringsprincip av i synnerhet vissa individer
och grupper. Men den representerar 4ven normalitets-forskjutningar som bor proble-
matiseras. [ synnerhet som individens ansvar och skyldighet blivit allt mer tongivande 1
den svenska arbetslinjen.
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Halsa, jobb och gemenskap. Om hur
valfardssystemet bast stottar
personer med psykisk
funktionsnedsattning

Urban Markstrom

Umea universitet

Man mdste alltid jadmfora. 1 filmen ”Mitt liv som hund” anvénder pojken Ingemar denna
hallning for att kunna hantera en livssituation med en svért sjuk mamma. Det kunde
vara varre, man maste sétta in situationen i ett storre sammanhang.

Jag har sedan drygt 20 ar sysselsatt mig med forskning om vard- och stédsystemets sétt
att formedla stod till personer med stora och l&ngvariga konsekvenser av psykisk sjuk-
dom, psykisk funktionsnedséttning. Trots det har jag fortfarande svérigheter med att
vérdera den dagsaktuella statusen pa detta omrdde, och vad som utmaérker livssituatio-
nen for malgruppen. Man kan dock komma en bit pa viagen genom att jamfora situatio-
nen 1 Sverige med andra internationella miljéer eller med andra historiska epoker. I den
hér texten kommer jag att kortfattat beskriva nagra centrala utvecklingsomraden —
principer om personlig dterhamtning, delaktighet i samhille och service samt stod till
arbete och anstéllning for personer med psykisk funktionsnedsittning. Jag kommer
ocksa att stanna till vid en aktuell utmaning — den rérande implementation av kunskaps-
baserade insatser — och visa pd nagra aktuella forskningsresultat.

Ett nytt falt vaxer fram

I flera avseenden har forédndringarna pa omradet psykisk ohélsa under de senaste
decennierna varit radikala. Det som i ett svenskt perspektiv framstar som tydligt dr hur
de stora mentalsjukhusen monterats ner, och hur verksamheter inom kommunernas
organisation i stéllet utvecklats och byggts upp (Markstrém 2014). En annan fordndring
ar hur forestéllningar om malgruppens mojligheter till inkludering, delaktighet och en
plats pé arbetsmarknaden fordndrats fran uppgivenhet och pessimism till en, atminstone
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pa principniva, mer optimistisk hallning. Ménniskor med psykisk funktionsnedséttning
kan med riétt stod leva ett rikt och produktivt liv. Begrdnsningarna som de psykiska
problemen i sig, attityderna i samhillet samt vardens organisering bidrog till, har alltsé
borjat att luckras upp (Markstrom & Lindqvist 2015). Samtidigt med dessa
utvecklingslinjer finns fortfarande besvirande fakta. Mélgruppen har till exempel en
Okad dodlighet 1 somatiska (och dtgédrdbara) sjukdomar jaimfort med befolkningen i
ovrigt. Overlevnaden har de senaste decennierna dkat i den totala befolkningen men inte
hos personer med psykiatrisk diagnos, vilka som grupp har en betydligt kortare
forvantad livsldngd dn andra (Socialstyrelsen 2013). Andra patagliga utmaningar i ett
svenskt perspektiv dr problemen kring samarbete och koordinering av insatser mellan
myndigheter, som kan fa katastrofala konsekvenser for individer med stora och
sammansatta behov av bade sociala och psykiatriska insatser.

P& policyniva har psykiatriomradet uppmérksammats under en ldng rad av ar 1 Sverige.
Sedan 1970-talet har det producerats ett parlband av statliga utredningar pa omradet,
och under de tre senaste decennierna har det regelmaissigt funnits riktade ekonomiska
satsningar fran statlig nivd. Kortare nationella satsningar, praglade av en projektlogik,
har staplats pa varandra. Dessa har ofta explicit riktats till gruppen personer med
omfattande och ldngvariga behov. Dock har de senaste fem aren (och i viss utstrackning
sedan 2007) inneburit, likt 1 flera andra véstldnder, en intressant riktningsdndring dir en
bredare och mer folkhélsoinriktad policy fatt utrymme. I dterkommande dverens-
kommelser mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) — "Uppdrag
psykisk hilsa” — har betoningen legat pa bredare méalgrupper och forebyggande och
tidiga insatser (Regeringskansliet och SKL 2016). I de handlingsplaner som alla 1dn
regelbundet sammanstiller pd omradet syns ett tydligt fokus pa barn och ungas psykiska
hilsa och pa insatser som suicidprevention och elevhilsa (Fjellfeld, Rosenberg,
Markstrom 2017). Vad denna ansats far for betydelse for den grupp av manniskor med
langvarig och manifest psykisk ohélsa dr &nnu inte mojligt att uttala sig om. Vad som
gér att utldsa frdn handlingsplanerna &r emellertid att vard- och stédgivarna i hogre
utstrackning verkar applicera ett (sekundéir- och tertidr-) preventivt perspektiv dven pa
personer med langvariga problem, vilket kan 6ppna upp for nya synsétt och strategier
(Fjellfeldt & Markstrém 2018). A andra sidan kan folkhilsoperspektivet i praktiken
dven innebdra en nedprioritering av utvecklingsarbete pa omraden som psykosvard och
socialpsykiatri.

Kunskapsbaserat stod

Utvecklingen mot ett system med vard och stod som i forsta hand ges ute i samhéllet
har inte varit smartfri. Bland problemen som identifierats runt om i vastvérlden finns
bristfillig koordinering mellan huvudmaén, 14g tillgdnglighet pa akutpsykiatriska
insatser, nya institutionslika verksamheter med bristfalligt rehabiliteringsinnehall, en
“av-professionalisering” av stodet och en ibland forlorad helhetssyn pa méalgruppens
behov. Problemen framstod som sérskilt pafallande under den forsta fasen av
avinstitutionalisering. Vid en jimforelse med situationen innan reformarbetet sa har
dock andra forhallanden fordandrats i en mer positiv riktning. Mest patagligt ar utan
tvivel den kunskapsutveckling kring fungerande arbetssétt som kontinuerligt pagatt
sedan avinstitutionaliseringens borjan. Nir jag borjade studera féltet i mitten av 1990-
talet fanns en stor nyfikenhet for hur man bést kunde utforma insatser for saidant som
boendestdd, sysselséttning, social fardighetstraning och samordning av insatser, men
forebilderna och referenspunkterna var fa. Den vanliga strategin for svenska kommuner
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var att 8ka pa studiebesok till andra kommuner for att fa idéer och inspiration
(Markstrom 2014). Samtidigt pagick bade i Sverige och internationellt ett mer systema-
tiskt arbete med att utveckla, préva och vetenskapligt utvéirdera olika modeller inom
ramen for det falt som brukar bendmnas “community mental health services”
(Thronicroft et al 2011). Idag finns en bred kunskapsbas med en rad arbetssétt som visat
sig ge goda resultat, och som finns sammanstillda i systematiska kunskapsoversikter
eller i nationella riktlinjer. Manga av dessa arbetssitt dr ocksd beskrivna i arbetsbocker
eller i1 sdrskilda manualer for att méta sé kallad programtrogenhet. Idag &r alltsa
situationen forhéllandevis gynnsam, med en praktik som kan forhalla sig till en upp-
arbetad, mangarig erfarenhet samt ett forskningsfélt som fortsétter att studera reviderade
och forfinade versioner av avinstitutionaliseringens forsta generation av insatser. Det
finns med andra ord en forhdllandevis stor och stabil kritisk massa.

Personlig aterhamtning

Parallellt med utvecklingen av samhillsbaserade former for stod och behandling sa har
dven synsétt och perspektiv inom faltet dndrat karaktér. Detta blir som tydligast i
etablerandet av konceptet ’personlig aterhamtning” (“personal recovery’). Avinstitutio-
naliseringen vilade pa malsdttningar om 6kad delaktighet och inkludering i samhéllet
for malgruppen, men den senare idéutvecklingen har forsokt kombinera de vard-
ideologiska och normativt drivna argumenten med principer som knutits ndrmare
aktuella forskningsresultat (Bejerholm & Roe 2018). Med termen personlig ater-
hidmtning vill foresprékarna rikta om strélkastarljuset fran de historiskt starka
deterministiska och pessimistiska forestdllningarna om psykisk sjukdom, dar varden
néstan helt fokuserade pa de psykiatriska symtomen och dtgirder for att minska dessa.
Aterhdmtningsperspektivet utgér i stillet frin principer som samhérighet, hopp,
optimism, meningsfullhet, identitet och empowerment (Leamy et al 2011). I de flesta
definitioner av personlig dterhdmtning som lanserats, betonas aterhdmtning som en
pagaende personlig process for att hitta en vag till ett meningsfullt liv och vérdefulla
sociala roller, &ven om symtom fortfarande kan finnas kvar (Leonhard et al 2017).
Faktiska foljder av att anvdnda detta perspektiv blir att, pa ett annat sitt &n tidigare,
lyssna pa och vérdera den enskildes egna erfarenheter, och utga frén dessa nir stod eller
vérd ska utformas, snarare dn att utgd frdn verksamheten eller de professionellas
perspektiv. Det kan innebira att fokusera pa personliga, sociala och vardagsnara mél-
sattningar 1 stodet, i stéllet for att bara koncentrera sig pa effekterna av den medicinska
behandlingen.

Principerna bakom personlig aterhdmtning véxte fran borjan fram ur longitudinella
kliniska och epidemiologiska studier som kunde visa pad moéjligheter for personer med
svara psykiska problem att faktiskt forbattras (Thomas et al 2018). Parallellt vixte en
rorelse fram dar personer med levd erfarenhet av psykiska problem borjade dela sina
berittelser om aterhdmtning. Via kvalitativa intervjustudier kunde kunskapen vixa om
exempelvis vérdet av att formedla hopp och att utforma stod utifran den enskildes unika
behov och erfarenheter (Onken et al 2007). Pa policyniva har konceptet fatt ett allt
storre genomslag, oftast genom betoningen pd komponenter som brukardelaktighet,
personcentrerad vard och formedling av hopp. I lander som Australien, Nya Zeeland,
Storbritannien och USA finns sedan ett antal &r explicita mélséttningar om att organi-
sera och formedla vérd och stod utifran principer om personlig dterhdmtning. I de
nordiska ldnderna &r inte mélséttningarna lika uttalade pa nationell nivd, men tydliga

51



Fﬁrsékringskassan Socialférsakringsrapport 2019:01

referenser till konceptet dterfinns i nationella riktlinjer och 1 vissa dokument f6r
verksamhetsutveckling (Bejerholm & Roe 2018).

Vad har da detta att géra med rubrikens fraga om biasta mojliga stottning? Ett svar ar att
konceptet kan ge en principiell vigledning av hur man kan utforma och férmedla stod
till personer med psykisk funktionsnedsittning, som vél ligger i linje med demokratiska
principer och virdegrunden inom offentliga vélfardsorganisationer. Det handlar om att
gora den enskilde delaktig, men ocksa om att designa ett system som underléttar
flexibilitet och individuella 16sningar. Detta skulle kunna ses som ett demokrati-
argument — principerna om aterhdmtning ar 1 sig sjdlva vérda att ta 1 beaktande. Ett
annat svar dr att aterhdmtningskonceptet vuxit fram i samspel med forskning om
samhéllsbaserat psykosocialt stod till malgruppen — viss metodutveckling har influerats
av principerna om aterhimtning medan konceptet i sin tur byggts ut och justerats genom
aktuella forskningsresultat. De flesta evidensbaserade strategier som finns for stod i
samhillet bygger idag pé operationaliseringar av komponenter som ligger nira
aterhdmtningskonceptet. Det handlar om individualisering, delaktighet och inflytande,
integrering av sociala och psykiatriska insatser och en uppsdkande och filtbaserad
ansats. Detta skulle kunna ses som ett effektivitetsargument for att integrera personlig
aterhdmtning 1 det samhéllsbaserade arbetet.

Stod till anstallning — ett exempel pa kunskapsbaserat
arbete

I det foljande avsnittet kommer jag att kort beskriva och diskutera erfarenheterna av att
stodja personer med psykisk funktionsnedsittning till anstidllning. Som tidigare beskrivit
fanns det ldnge en utbredd pessimism i frdga om synen pa aterhdmtning och samhalls-
integrering for personer med langvariga och allvarliga psykiska problem. Inte minst
gillde det mojligheter till delaktighet pa arbetsmarknaden. I Sverige fanns énda fram till
1990-talet en praxis att ofta fortidspensionera unga personer med psykiatriska
diagnoser, utan att i praktiken erbjuda ndgra aktiva rehabiliteringsinsatser (SOU
1992:73). Till detta kom barridrer i form av negativa attityder i samhallet gentemot
gruppen, och svarigheter att hitta arbetsgivare villiga att anstélla.

Utvecklingen av modellen Individual Placement and Support (IPS) kom att vinda upp
och ner pa de traditionella forestillningarna. Modellen utvecklades i Nordamerika av
Robert Drake och Deborah Becker, och har genom en serie studier med positiva resultat
kommit att bendmnas som en evidensbaserad version av Supported Employment
(Bejerholm & Roe 2018). I IPS praktiseras en ”’place than train”-ansats vilket innebér att
man forst hittar en arbetsplats ddr man utformar stodet i stéllet for att tréna individen 1
en arrangerad miljo. Arbetet utfors i huvudsak av en sa kallad arbetsspecialist och
utformas med hjélp av 4tta principer:

L. Den enskildes 6nskemaél om att arbeta startar insatsen. Det krdvs ingen provning
huruvida personer ar anstillningsbar” eller inte.

II.  Insatsen utgar frin klientens intressen, resurser och behov.

ITI.  Malet ar ett konkurrensutsatt arbete. Arbetet bor inte foregas av traning enligt en
trappstegsmodell med succesiv utslussning.

IV. [IPS-stodet ska vara nidra samordnat och helst integrerat med psykiatrins insatser.
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VL

VIL

VIIL

Processen med att kontakta arbetsgivare och hitta en matchning mellan individens
intressen och befintliga arbetsplatser bor inledas tidigt, helst inom en méanad efter
det att individen uttryckt dnskan om anstéllning.

Stodet ska inte vara begrénsat till en viss tidsperiod eller ha en uttalad deadline
utan ges sa linge behov finns.

Klienterna ska erbjudas ekonomisk vdgledning och konsultation, exempelvis
kring vilka regler och riktlinjer som ar aktuella géllande sjukersittning och
bostadstillagg.

Arbetsspecialisten bor skapa breda natverk med arbetsgivare och uppréatthélla en
kontinuerlig kontakt med dessa for att kunna ge stdd och for att kunna identifiera
lampliga arbetsmiljoer (Markstrom & Bejerholm 2015).

Allt eftersom arbetsséttet praktiserats och utvérderats har ocksa principerna preciserats
och 1 viss mén standardiserats. Genom ett programtrohetsinstrument bestdende av 25
fraigeomraden kan man bedéma 1 vilken utstrackning en verksamhet foljer de atta
principerna och vilka insatser som behovs for att stidrka en implementering av IPS.
Programtrohet har 1 flera studier visat sig ha betydelse for hur stor andel av klienterna
som kommer ut i arbete. Som alltid nér det géller vélstuderade komplexa interventioner
sé finns varierande resultat och en stor variation i hur modellen har implementerats och
praktiserats. IPS ska inte ses som ett ’trollspd” 1 arbetsrehabiliteringen, utan de flesta
studier visar pa perioder av arbetsloshet &ven under tiden med IPS-stod. Dessutom har
en stor majoritet av klienterna kvar delar av sin forsorjning fran sjukforsdkrings-
systemet. De anstéllningar som man far ar sillan pa heltid (Markstrom & Bejerholm
2015). Oaktat dessa resultat, finns idag en dvervéldigande internationell forskning som
stodjer att IPS dr en effektiv strategi for att stodja personer till Ionearbete, atminstone
vid en jamforelse med alternativen. Det finns en stor méngd vélgjorda effektstudier fran
olika delar av vdrlden, och flera systematiska litteraturéversikter. I en av de senaste
oversikterna av 19 effektstudier framgick att i genomsnitt cirka hilften av klienterna
(personer med allvarlig och ldngvarig psykisk sjukdom) fick anstéllning i IPS-
programmen vilket var mer dn dubbelt s& hog andel jamfort med de traditionella
rehabiliteringsverksamheter som forskarna jamfort med (Modini et al 2016). Dessa
siffror ligger 1 linje med tidigare sammanstdllningar. De icke-arbetsrelaterade effekterna
av modellen &r dock mer osékra, men hér finns ett antal studier som visar pa till
exempel minskat virdutnyttjande samt 6kad upplevelse av empowerment och livs-
kvalitet. Det starka vetenskapliga stodet for IPS har ocksa fatt genomslag 1 svensk
statlig kunskapsstyrning. I Socialstyrelsens nyligen lanserade nationella riktlinjer for
vard och stdd vid schizofreni (2018) ges modellen hogsta prioritet. SBU lyfter d&ven upp
IPS 1 en aktuell kommentar (SBU 2018).

Har har vi alltsé ndgot vi skulle kunna kalla for en ’golden standard” for samhalls-
baserat stdd till personer med psykisk funktionsnedséttning. Modellen finns dir, med
guidande principer och med detaljerade manualer for att kunna arbeta programtroget.
Arbetssittet ligger vil 1 linje med globalt accepterade idéer om personlig dterhdmtning.
Forskningen finns dér ocksa, liksom stddet frén policynivin. Det som aterstér &r bara att
praktiskt implementera modellen i det svenska vard- och stodsystemet.
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Implementationsproblemet

Utmaningen med att implementera evidensbaserade arbetssitt i en nationell eller lokal
miljo har ldnge varit kdnd, och bidragit till att ett helt nytt forskningsomrade etablerats.
Denna tradition bendmns ofta “implementation science” och utmirks av ambitionen att
mejsla fram nédvéndiga komponenter for en “effektiv implementering”. Det riacker inte
med en modell med visad effektivitet — den méste ocksa inforas pé ett sitt som majlig-
gor sddant som programtrohet och en ldngsiktig etablering. For psykiatriomradet har
frigan om the implementation gap” lange haft relevans. Vi vet att endast en liten andel
av patienter eller klienter erbjuds kunskapsbaserat stod (Stirman et al 2015). I Sverige
har vi de senaste decennierna dverskoljts av modeller och program, ofta utvecklade och
utvdrderade 1 en Anglosaxisk milj6. Detta har inneburit ett “6versdttningsarbete” dér
delar av programmen forloras pa viigen, nigot som ofta betraktats som problematiskt. A
andra sidan finns ocksd implementationsforskning som visar pé vikten av att gora
avsteg och lokala anpassningar for att kunna erhélla forankring och legitimitet, samt for
att kunna matcha insatsen till de lokala forutséttningarna (Durlak & DuPre 2008).

Etablerandet av IPS i1 Sverige har till stor del priglats av diskussioner huruvida
modellen 6verhuvud dr mojlig att implementera i ett sddant sektoriserat system som det
svenska. IPS bygger pd idén att integrera arbetsrehabiliteringen med psykiatriskt
behandling, nagot som skulle forutsdtta en ’sammansmaltning” av landstingen och
kommunernas, samt delvis Arbetsformedlingens ansvarsomrdden. De strategier som
vanligtvis anviants har riktats till vidare malgrupper med psykisk ohélsa och byggt pé en
ansats inspirerad av det bredare konceptet Supported Employment. Verksamheter och
insatser har oftast varit organiserade inom kommunerna eller Arbetsférmedlingen. I en
uppfoljningsstudie av tva verksamheter i Visterbotten féormedlades insatser som delvis
stimde Ooverens med IPS-modellen och som visade pa cirka 40% av deltagarna 1 arbete
eller studier efter ett ar. Siffrorna hade stérkts ytterligare efter tva r (Markstrom,
Nygren & Sandlund 2011; Nygren et al 2011). I Skane genomférdes den enda RCT-
studien hittills om IPS i Sverige, vilken visade pa 46% av deltagarna i anstédllning efter
ett ar (Bejerholm et al 2015). Det speciella med denna studie var att den genomfordes
inom psykiatrin och med en experimentell design, vilket innebar att den programtrogna
IPS-verksamheten (det vill sdga en arbetsspecialist anstilld i ett team inom psykos-
véarden) avvecklades efter att studien hade genomforts. Studien kunde alltsa visa péa vad
man kan astadkomma med modellen men inte pa om en langsiktig och hallbar
implementering &r mojlig.

Vad kravs for en framgangsrik implementering?

For att undersoka om en langsiktig implementering av IPS dr mojlig i en svensk kontext
foljde undertecknad och nigra kollegor 14 kommunala forsoksverksamheter runt om i
landet. Gemensamt for dessa var att de hade ett ekonomiskt stod fran Socialstyrelsen
under den forsta tvaarsperioden samt att de alla hade ambition att implementera IPS. Vi
foljde verksamheterna under en trearsperiod genom sa kallade programtrohets-
skattningar, intervjuserier med nyckelpersoner samt uppfoljningar av de klienter som
fick insats. Huvudfokus var dock att undersdka hur man lyckades etablera IPS-
verksamheten och vilka specifika implementeringskomponenter som hade betydelse for
overlevnad. For att kunna gora detta utvecklades och testades ett instrument for att méta
viktiga element i implementeringen, Sustainable Implementation Scale (SIS).
Instrumentet utvecklades med utgangpunkt 1 ett antal aktuella forskningséversikter om
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vad som har betydelse for en framgangsrik implementering av evidensbaserade
metoder. Ur dessa vaskade vi fram ett antal nyckelfaktorer som antogs spela en central
roll for inférandet av en modell som IPS. Faktorerna delades in i olika kategorier:
Organisationsnivd, teamniva samt fortlopande stod (Markstrom et al 2017).

Resultaten visade pa hur vara framtagna nyckelkomponenter kunde predicera 6ver-
levnad (Bergmark, Bejerholm & Markstrom 2018). Efter tre r hade sex verksamheter
etablerats som ett ordinarie IPS-program inom sin respektive kommunala organisation.
Tre forsoksverksamheter hade efter tre ar delvis implementerat IPS-principer, men
saknade en stabil organisatorisk plattform. De 6vriga fem verksamheterna hade lagts
ned. Véra analyser visade en statistiskt signifikant skillnad i programtrohet efter ett och
tva ar, dir 6verlevarna uppvisade hogre trohet gentemot IPS-principerna dn de ovriga.
Det fanns ocksa en statistiskt signifikant skillnad i frdga om SIS-skalans nyckel-
komponenter. De etablerade IPS-verksamheterna hade efter ett ar fler implementations-
komponenter pa plats i jimforelse med 6vriga (Bergmark, Bejerholm & Markstrom
2018, Markstrom et al 2017).

Vad spelade dé roll {or att en etablering av IPS skulle vara mojlig? Véldigt konkreta
saker handlade om att géra en noggrann rekrytering av personal och att erbjuda utbild-
ning 1 den aktuella metoden. En engagerad och nédrvarande chef var betydelsefullt
liksom kontinuitet i personalgruppen samt en néra kontakt med beslutsfattare och
samarbetspartners. Nér det géller fortlopande stod bestod den delskalan av komponenter
som tillgéng till fortbildning, regelbunden handledning, reserverade tider for metodr-
eflektion 1 arbetsgruppen samt tekniskt och administrativt stodd. Komponenterna ovan
utmarks av att 1 hog grad vara pdverkningsbara inom till exempel en projektorganisation
— enligt forskningen é&r flera av dem dven mgjliga att anvinda kompensatoriskt (Meyer
et al 2012). Om man exempelvis inte kan rekrytera personal med ideal utbildnings-
bakgrund kan man kompensera for detta genom kvalificerad internutbildning och
handledningsstod.

De komponenter som vi fann sérskilt centrala kunde identifieras pa organisationsniva.
Flera av dem ror omstandigheter i samband med forberedelser och planering av en ny-
satsning eller organisationsfordndring — i detta fall saker som behdver finnas pa plats
innan sjilva IPS-stodet erbjuds klienterna (jfr Meyer et al 2012). Négra sddana
komponenter var:

e Att en bedomning av de lokala behoven av metoden dr genomford samt att det finns
en langsiktig finansieringsplan

e Att det finns en legitimitet for arbetssdttet inom organisationen och att det nya
arbetssittet kan passa in 1 organisationens struktur

e Att det finns ett gott implementationsklimat och en beredvillighet for att préva nya
arbetssétt inom organisationen

e Att det finns tillgang till experter pa den aktuella arbetsmetoden
o Att det finns en noggrant sammansatt styr/ledningsgrupp

e Att det finns ett engagemang hos beslutsfattare och samarbetspartners.
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Sammantaget visade studien pa mojligheterna att faktiskt implementera och etablera
programtrogen IPS i det svenska systemet. Vissa principer, som till exempel integrerin-
gen av arbetsrehabilitering och psykiatrisk behandling, var svéra att uppna men kunde i
viss man losas genom en tidt samverkan mellan aktérerna. Studien visade ocksa pa
vérdet av att gbra noggranna forberedelser och att inte kasta sig Gver nya projekt-
satsningar utan organisatorisk forankring (Bergmark, Bejerholm & Markstrom 2018).

Hur kan valfardssystemet bast stotta personer med psykisk
funktionsnedsattning?

Jag borjade min text med att uppmana till jimforelser for att kunna viardera samtiden.
Oaktat alla missforhéllanden som finns i stodet till malgruppen, har jag forsokt ge ndgra
exempel pa hur vi i det samhillsbaserade arbetet idag kan arbeta enligt barande vérd-
ideologiska principer, kunskapsbaserade arbetssétt och med en medveten hallning i
frdga om implementeringen av insatserna.

Idéerna om personlig aterhdmtning ska inte tolkas 1 dogmatiska termer, utan enligt mig
snarare ses som en reflektionsyta for en mer positivt inriktad och personcentrerad
socialpsykiatri. Tankeramen medger ett storre fokus pa den enskildes situation och
upplevelse, och innebir pa sa sitt en ’risk™ att det faktiska stodet kan komma att handla
om annat dn bara symtomlindring. Den innebér ocksa en orientering mot delaktighet
och delat beslutsfattande. Det starkaste argumentet for att inforliva principerna om
personlig dterhdmtning i vara organisationer och arbetssétt dr dock att flera av dess
grundelement samtidigt dr grundade bade i moderna idéer kring demokrati och 1
forskning om samhaéllsbaserat stod.

Idéerna kan végleda vart handlande men ér inte tillrdckliga for att 4stadkomma verklig
fordndring. For det krévs konkreta strategier for vard och stod. Hér finns en helt annan
kunskapsbas 1 jamforelse for ndgra decennier sedan. IPS ér ett av de bista exemplen pa
ett effektivt arbetssitt som utvecklats under lang tid, genom systematiskt utvecklings-
arbete och genom stindigt pagdende forskning. Kunskapsutvecklingen fér inte stanna
av, utan en av podngerna i en evidensbaserad praktik dr tvirtom att stindigt ifrdgasétta
och vara nyfiken pa hur arbetssitt kan revideras och vidareutvecklas. Detta kan man till
exempel praktisera genom att gora personer med levd erfarenhet av psykisk funktions-
nedsdttning mer delaktiga dven i forskningen.

Till sist behdver ett effektivt stod goras tillgidngligt genom en effektiv implementering!
Om forskningen under de senaste decennierna koncentrerat sig pa arbetsmetoder och
teknologier, s behover uppmirksamhet nu dgnas fragan om hur man bist kan
”dversitta” och etablera dessa 1 en nationell eller lokal kontext. Detta kriver fortsatta
forskningsanstringningar men ocksa en 6kad medvetenhet och kunskap hos de olika
valfardsaktorerna. Ibland finns organisatoriska, ekonomiska och kompetensmassiga
resurser att implementera modeller fullt ut. Ibland bér man didremot gbra noggranna
avvigningar och lokala anpassningar for att nya former av stod ska uppfattas som
legitima och ha potential att kunna erbjudas langsiktigt.
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Att gora aktivitetsersattning,
introduktion och slutsatser

Sara Hultqvist

Goteborgs universitet

Inledning

Det var egentligen mitt enda alternativ. Jag hade inte liksom jobbat i ett
halvar, vilket krdvs for att fa a-kassa. Och jag har inga fysiska problem, jag dr
fysiskt frisk. Sd aktivitetsersdttning var liksom enda sdttet for mig att fa nan
slags inkomst. (Lou)

Lou &r en av de sjutton intervjuade unga som har forsett den hiar avhandlingen med
empiriskt material. Sin trettonarsdag tillbringar hon med att begrava sin pappa, som
hastigt och ovéntat dott tio dagar tidigare. Hon konstaterar att han hade javligt dalig
timing”. Nar vi ses forsta gangen dr Lou nitton ar och har nyligen beviljats aktivitets-
erséttning efter en tonérstid priglad av somnsvarigheter som lett till att skolgdngen
blivit sporadisk for att sedan helt upphora. Gymnasiet har hon hoppat av fler &n en gang.

Nar jag traffar John for forsta gangen berittar han for mig att han tycker att livet med
aktivitetsersittning handlar om att ta en alternativ vég tillbaka till samhéllet. I Johns
beskrivning &r aktivitetsersittning en mojlighet for dem, som 1 likhet med honom sjélv
tar en omvig, en ldngsammare vig, till vuxenvirlden. Nér han resonerar om att en gang
1 framtiden kunna bidra i samhéllet syftar han pa att lonearbeta, pa att ha ett jobb som
han kan forsorja sig pd. Han har ingalunda levt nagot passivt liv nér vi tréffas. Extrajobb
sedan tidiga tondren, folkhdgskolestudier och resor till andra virldsdelar &r bara nagra
av de forehavanden som han beréttar om. Inget av detta rdknar han emellertid som
sambhélleliga bidrag.

John och Lou ar lika unika och lika typiska som 6vriga unga intervjuade. Alla bér de pa
bade personliga och gemensamma erfarenheter. Vad de tva delar med samtliga unga
intervjuade 1 mitt material dr bilden av aktivitetsersittning som ett sétt att forsorja sig.
Resonemanget dér Lou kopplar sin egen vég in i ersdttningen till att hon dr fysiskt frisk
ar hon ddremot ensam om bland de intervjuade. Med det sdtter hon fingret pa en viktig
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omstdndighet. De flesta unga med aktivitetsersattning har inte en somatisk diagnos pa
det ldkarintyg som ligger till grund for ritten till erséttning. Istillet dr diagnosen
psykiatrisk. Sambandet mellan psykisk ohélsa och svéra erfarenheter i likhet med dem
Lou gjort &r vélbelagt, &ven om de kausala mekanismerna bakom till stor del fortfarande
ar holjda i dunkel (Rutter & Smith, 1995). Vad Lou pekar pa i citatet ovan dr att hon
inte dr sjuk 1 traditionell bemérkelse. I hennes fall finns ingen bakomliggande patologi
som den medicinska vetenskapen har kunnat pavisa. Vad hon ocksa pekar pa ar det
centrala behovet av att fi sin inkomst sdkrad.

Den hér avhandlingen handlar om socialpolitik. Narmare bestimt géller det svensk sjuk-
forsdkring och for att vara &nnu mer precis — aktivitetsersittning. Unga ménniskor med
egna erfarenheter av att leva med aktivitetsersdttning och deras handléggare pa
Forsdkringskassan har forsett mig med de bilder av erséttningen som analysen vilar pa.
Det dr deras beskrivningar av drenden de sjdlva &r involverade i som ar avhandlingens
fokus. I centrum stdr de handlingar som utgor aktivitetserséttningens praktik, medan de
handlingar som foregatt aktivitetsersittning som politisk reform — exempelvis lobby-
verksamhet, parlamentariska forhandlingar och utredningsarbete — ingér i studieobjektet
1 den form de manifesterats i text, som forarbeten, lag och metodstod for drende-
handléggning vid Forsékringskassan. Studieobjektet blir med en sddan ansats de
handlingar som sammantagna bildar aktivitetsersdttning. Dessa handlingar samlar jag i
avhandlingen under begreppet gorande. I gérandet inbegrips saledes sévil aktivitets-
ersdttningens praktik runt om pé lokala Forsdkringskassekontor som de handlingar,
manifesterade i text, som utgor aktivitetsersattningens réttsliga ramverk.

Som politiskt program riktat till personer som pa grund av ldngvarig, medicinskt
betingad arbetsoférmaga inte kan arbeta ersatte aktivitetsersittning 2003 fortidspension
och sjukbidrag® for personer i &ldrarna 19 till 29 ar. Den svenska aktivitetsersittningens
overgripande mél dr desamma som de mal som foresprdkas av OECD. Redan 1 den
langa titeln Transformning Disability into Ability. Policies to Promote Work and
Income Security (2003) antyds malen i varje fortidspensionssystem. Det ena malet &r att
underlétta for individen att delta i det ekonomiska och sociala livet, ytterst som 16ne-
arbetare. Det andra malet bestar 1 att forse individen med ekonomisk trygghet nér
medicinskt orsakad arbetsoformaga hindrar 16nearbete. Jag anvinder OECD-rapportens
uttryck tvillingmal och refererar till tvillingmalen nér jag avser malet om ekonomisk
trygghet och deltagandemaélet. I aktivitetserséttning ror det sig konkret om forsérjning
och aktivitet.

Under ar som har forflutit sedan reformen sjdsattes har den diskuterats och ofta
kritiserats. Den allménna debattens drivkrafter har varit av tva typer. For det forsta har
det setts som ett politiskt misslyckande att gruppen med erséttning har okat istéllet for
att minska. For det andra &r den grupp som ersittningen var tankt for nu i minoritet —
”fel” grupp har kommit att befolka aktivitetsersdttningen. Programmet skapades med
medfodda eller tidigt forvirvade svara funktionsnedsattningar i tanke. Istéllet bestér
majoriteten idag av personer med psykisk ohélsa, ofta av en sddan art att det dr svart att
avgora bestdndigheten i den och graden av arbetsoférmaga den orsakar.

8 Sjukbidrag var en sorts tillfillig fortidspension, en ersittning som kunde beviljas personer som

bedomdes ha en langvarig men inte permanent nedsatt arbetsféorméga.
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Om vi frén den socialpolitiska debatten tar steget till det socialpolitiska forskningsfaltet
tonar ett tankevickande forhdllande fram. Programmet var alltsa huvudsakligen &mnat
for en grupp ménniskor som forvantades trdda in i1 det ekonomiska trygghetssystemet
mot ekonomisk fattigdom utan att ha varit etablerade pa arbetsmarknaden. And3 4r
programmet utformat med en huvudférmén i vilken inkomstbortfallsprincipen réder,
vilket innebar att tidigare 16n bestimmer ersdttningens storlek. Det forhallande som
vécker fragor dr att 1on fran tidigare arbete &r den centrala fordelningsnyckeln i ett
program som riktar sig till en grupp i vilken majoriteten inte har haft ndgon 16n fran
arbete. Den logiska konsekvensen av ovanstaende blir att de allra flesta ménniskor i
programmet far sin ersdttning som garantierséttning i den komplementéra programfaran.
Inkomstbortfallsprincipen som styr huvudfaran blir bara aktuell undantagsvis. Detta
giller trots att en annan grupp @n vad som var ténkt idag utgdér majoritet i gruppen unga
fortidspensiondrer. Varken personer med medfodda eller tidigt forvarvade svara
funktionsnedsédttningar eller de med psykisk ohélsa har som regel kvalificerat sig for
aktivitetsersittning enligt inkomstbortfallsprincipen.

Denna skevhet ar ingen ny upptickt. Lonearbetets avgorande betydelse for utformandet
av socialpolitiska program ar uppmérksammad och problematiserad i1 socialpolitisk
forskning. Kanske allra noggrannast analyserad dr den inom feministisk forskning om
vilfardsstaten, vars olika funktionssétt for kvinnor och f6r mén har beskrivits 1 en rad
studier (Abukhanfusa, 1987; Acker, 1988; Bergqvist, 1990; Orloff, 1993). Den feminis-
tiska forskningens uppmérksammande av 16nearbetet som mekanism for fordelning i
vélfardsstaten &r 1 avhandlingen en viktig utgdngspunkt for forstaelsen av aktivitets-
ersdttning. Jag gor ingen systematisk genomlysning av erséttningen utifran genus, men
jag ser det som ett faktum att den sociala organiseringen av kvinnor och man som réder
1 samhéllet ocksd genomsyrar socialpolitiken.

Socialpolitik bottom-up, om metodologiska val

Nér den nordamerikanska statsvetaren Deborah Stone for 30 ar sedan skrev The
Disabled State (1984) var avsikten att undersoka the meaning of disability for the
state” (ibid. s. 4). En av utgangspunkterna var att samhéllet har tvd fordelningssystem.
Det ena ér arbetsbaserat. Det andra &r behovsbaserat. Fragan om vilka samhélls-
medlemmar som ska komma ifrdga i vilket av systemen hanteras av staten med hjélp av
kategorier som exempelvis “funktionsnedsatt”. Som empiriskt material i sin under-
sOkning anviande Stone de statliga institutionerna, de handikappolitiska programmen
och de fysiska inrdttningar som motiverades av samma program och de principer den
byggde pa. Resultaten visade att vistvarldens handikappolitiska program hade en rad
gemensamma karakteristika. Ett av dessa drag var att de fungerade som granssittare
ifraga om vilka medborgare som for sin forsorjning skulle avkriavas lonearbete och vilka
som skulle fa sin forsorjning tryggad genom vélfardsstaten. Ett annat karakteristiskt
drag var att programmen tenderade att expandera i omfang (ibid. s. 169). Att de svéllde
kommenterades dessutom pa ett likartat sétt fran statligt och medialt hall 1 olika l&nder:

A program grows rapidly, perhaps faster than originally estimated, or perhaps
the growth rate suddenly increases. The media begin to publish reports based
on data issued by the program agencies themselves, showing that the umber of
beneficiaries, the size of the benefits, and cost of the program are all
increasing dramatically. Certain phrases become part of the common language
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used to describe the program: “alarming rates”, “threats to financial
stability”, “‘fiscal crisis”, “insolvency”. (Stone, 1984 s. 169f1)

Stones beskrivning ér en skildring av handikappolitiska program, betraktade utifran —
eller i analogi med terminologin i den hér avhandlingen — ovanifrdn. Empirin hér-
stammar frdn en annan tid och plats, men det skulle lika girna kunna gilla aktivitets-
ersdttning 1 Sverige 1 borjan av 2000-talet. Beskrivningen har ocksa bekriftats 1 senare
forskning om fortidspension som specifikt program. Vad som forr betraktades som en
politisk 16sning, ett funktionellt sétt att styra arbetsmarknaden och samtidigt forse den
som inte kunde forsorja sig sjilv via 16nearbete med en inkomst har kommit att ses som
ett problem (se t.ex. Ebbinghaus, 2006; Hartlapp & Kemmerling, 2008).

Min avsikt dr inte att utviardera reformen aktivitetsersittning 1 relation till budgetramar,
statliga mél om deltagande i aktivitet eller graden av dtergéng i arbete for personer med
aktivitetsersittning. Avsikten ar istillet att granska programmet bottom-up (Serensen,
1998). Vilka bilder av aktivitetserséttning tonar fram i intervjuer med unga personer och
deras handlaggare pa Forsdkringskassan och hur kan dessa bilder forstas i relation till
forarbetenas skrivningar? De bilder som unga och handldggare ger tolkas ur ett
forhandlingsperspektiv. Jag utgér fran att bilderna i hog grad kan forstas som ménsklig
handling som pé olika sétt hakar i varandra, att det ror sig om samhandling och samtal.
Stones analys har inspirerat mig, men jag har med mitt vetenskapliga bidrag som
ambition att till hennes ovanifrdnperspektiv ligga bottom-up-perspektivet och belysa ett
socialpolitiskt program primirt i sin form som méansklig handling. Studieobjektet blir
med ett sddant perspektivval gérandet av aktivitetsersdttning. Forarbeten, lag och
metodstdd® kringgirdar och paverkar den del av gdrandet som utgdr samma studie-
objekts kdrna — aktivitetsersattningens praktik runt om pa lokala Forsakringskasse-
kontor.

En teoretisk utgangspunkt ar att socialpolitik 1 hog grad blir till i métet mellan statens
representant och medborgaren (Brodkin, 1990, 2010; Lipsky, 2010). Den praktiska
socialpolitiken paverkas givetvis av forhdllanden som att verksamheten ar reglerad i lag
och att den forra parten dr 6verordnad den senare, men jag hivdar att skarningspunkten
mellan unga personer med aktivitetsersittning och deras handlaggare vid Forsékrings-
kassan dr viktig for forstaelsen av aktivitetserséttning som socialpolitik. Evelyn Z.
Brodkins sitt att ndrma sig studiet av politik har varit en kélla till inspiration. Hon
beskriver sin metodologi med foljande ord:

The approach integrates the study of implementation with the study of social
politics, viewing implementation as policy politics — a continuation of conflicts
to define social policy. It is an approach that brings the politics back in” from
the periphery to the center of implementation research by framing it as a quest
to explain social politics. (Brodkin, 1990 s. 107)

Textutdraget sammanfattar den ansats jag tagit intryck av i studiedesignen. Nar social-
politisk forskning korsas med implementeringsforskning blir studieobjektet den process
och pagdende konflikt som bestimmer vari socialpolitiken ska besta. Citatet aktualiserar

% Dessa texter dr ocksa resultatet av minskliga handlingar, men dessa handlingar finns bara med i
avhandlingen i sin manifesta form — som text. De forhandlingar som foregick de tryckta texterna
studeras inte.
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ocksé det faktum att engelskan har tvé ord for att beskriva vad vi 1 svenskan kallar
politik. ”Policy” och “’politics” ryms bada i vart ord politik.

Syfte och fragestalliningar

Syftet med avhandlingen &r att beskriva och analysera hur aktivitetsersittning gors i
arenden dédr den medicinska orsak som ligger till grund for rétten till ersdttning ir en
angest- och/eller depressionsdiagnos. Med det 6verordnade begreppet gérande avses de
handlingar som sammantagna bildar aktivitetsersdttning. Tétt forbundet med gérandet
ar forhandling, som utdver att betona ménsklig handling ocksé riktar uppmérksamheten
mot att mansklig verksamhet i hog grad dr samhandling och samtal. Gorande forstés
som en process med flera aktdrer inblandade, men det dr forhandlingen mellan hand-
laggare och ung person med aktivitetsersdttning som &r i fokus. Genom att friligga de
processuella inslag som bildar aktivitetserséttningens praktik mojliggdrs en tolkning av
samma praktik i relation till de statliga intentionerna bakom den och de sociala f6ljderna
av den.

Syftet uppnas genom att besvara foljande fragor:

e Hur beskriver den unga personen respektive handlaggaren aktivitetsersittning utifran
det egna drendet?

e Vilka uttryck tar sig statens intentioner i de texter som reglerar aktivitetsersittning?

e Overensstimmer handliggarnas och de ungas bilder av aktivitetserséttning med
varandra och med statens intentioner?

e Vilka ér de sociala foljderna av att leva med aktivitetsersittning for de unga
intervjuade? Rapporteringen av intervjuerna upptickt att jag saknar viss central
information, men ocksa till att rita ut frigetecken som uppstatt under tiden jag
analyserat.

De unga intervjuade och utsattheten

De unga intervjuade i den hér studien representerar alltsd inte den kiarntrupp av personer
med medfodda och tidigt forvirvade funktionsnedséttningar som aktivitetsersittningen
var tiankt for, utan den stora grupp unga med psykiatriska diagnoser som tvirtemot
intentionerna bakom reformen har blivit den storsta i den totala gruppen unga fortids-
pensiondrer.

Intervjuerna har innehallit en stor mdngd svara personliga erfarenheter. De faller inte
inom ramen for avhandlingens syfte att analysera, men har paverkat intervju-
situationerna. Det sagda kan inte frikopplas fran erfarenheterna (DeVault & McCoy,
2006 s. 24). Sa betraktade tillhor erfarenheterna kontexten. Sannolikt har erfarenheterna
ibland skymt sikten for de teman som jag har velat dryfta. Teman som kontakten med
kassan och deltagande i aktivitet har helt enkelt kédnts perifera mot bakgrund av alla
svara erfarenheter och den nuvarande livssituationen. Samtidigt har jag forvanats over
den detaljerade kontroll de allra flesta unga intervjuade har 6ver den egna livssituatio-
nen och hur vél de kan redogdra for skélen till att de nér vi ses for intervju &r fortids-
pensiondrer.
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Nir de 17 intervjupersonernas berittelser fogats samman till en metaberéttelse har 8
typer av svara personliga erfarenheter utkristalliserats, erfarenheter som beskrivits som
viktiga och delas av flera av de unga. Det handlar om att fordldrarna separerar, att
forlora en nirstaende genom dodsfall, att vixa upp utan sina biologiska foraldrar, att
véxa upp under ekonomiskt knappa forhallanden, att bli utsatt for Overgrepp, att bli
fordlder tidigt 1 livet, att ha svarigheter i skolan och att ha ett drogmissbruk eller leva
néra drogmissbruk. Flera av erfarenheterna utgors av forlust i vid bemérkelse. Samtliga
har av de unga beskrivits som stukande”, erfarenheterna har varit motgangar som har
satt sina spdr. Diagnosen har i ndgra fall forknippats med en eller flera av dessa stu-
kande erfarenheter av de unga intervjuade. I andra fall har diagnosen beskrivits som
starkande, som en nyckel inte bara till porten som leder till aktivitetsersittning utan som
en nyckel till sjdlvforstaelse. Samtliga svéra erfarenheter dr exempel pd vad som ofta
kallas sociala nackdelar under barndomen (Heidenheimer, Heclo & Adams, 1975) eller
riskfaktorer (Lagerberg, 2000). Att de unga intervjuade i den hir undersokningen som
grupp visar upp en anhopning av svara livserfarenheter pekar 1 samma riktning som det
vi hittills vet om unga fortidspensiondrer, som att de har l4gre utbildningsniva och 1
hogre utstrackning erfarenhet av arbetsloshet och sjukskrivning &n jamnariga som inte
4r fortidspensiondrer (se Forsikringskassan, 2007; Olofsson & Osth, 2011).

Efter sju ars arbete med att béttre begripa fortidspensionen har jag sjilv gang pa gang
stott pé tvetydigheter och frigor som ér svarbesvarade, trots tillgdng till arbetstid for att
luslésa relevant lagtext och kontakt med expertbyrakrater pa kassan. De unga jag har
intervjuat har pé ett forbluffande vis kunnat redogora for detaljer om hur ersittnings-
system hakar i1 varandra i det egna drendet, de vet pa kronan hur mycket de har att
forfoga dver per manad och exakt nér det dr dags att ta sig an en omansodkan for att den
innevarande perioden snart 16per ut. Forvisso har denna kunskap ibland byggt pa miss-
forstand och ett sitt att tolka kontrollen &r att se den som en strategi for att forsoka ta
kommando 6ver det egna livet. Forutsédttningar som inte varit tydliga har de unga sjilva
sett till att tydliggora i det egna fallet, och pd sé sitt har de i mojligaste man tagit herra-
véldet 6ver den egna situationen.

Malforskjutningar och icke-kontakt, avhandlingens
slutsatser

Utifran avhandlingens syfte — att beskriva och analysera hur aktivitetsersattning gors 1
arenden dédr den medicinska orsak som ligger till grund for rétten till ersdttning ir en
angest- och/eller depressionsdiagnos — har jag dragit tre slutsatser. Tva av slutsatserna
ar mélrelaterade. Den tredje utgdrs av en icke-kontakt.

Min forsta slutsats bestér av en malforskjutning i principernas politik som infe har dgt
rum 1 praktikens politik. For att aterkoppla till ett konstaterande som varit en utgdngs-
punkt i den hédr avhandlingen sd har mélet om samhélleligt deltagande under 2000-talets
forsta decennium kommit att tillmétas alltmer vikt pa bekostnad av malet om
ekonomisk trygghet. Av tvillingmélen om ekonomisk trygghet och samhalleligt del-
tagande har det senare betonats mer dn det forra i OECD-ldndernas fortidspensions-
system, inklusive det specifika fallet aktivitetsersédttning som tillkom i Sverige &r 2003.
Betoningen pa deltagande dr manifesterad i namnet aktivitetsersdttning och i den rétt att
delta i aktiviteter som reformen innebar. Tyngdpunktsforskjutningen frén malet om
ekonomisk trygghet mot deltagandemalet aterspeglas emellertid inte 1 aktivitets-

64



Fﬁrséikringskassan Socialférsakringsrapport 2019:01

erséttningens praktik. Fortidspensionens ursprungliga uppgift — att fungera som ekono-
miskt skydd for individer nér arbetsoférmaga hindrar 16n fran arbete — ér fortfarande
dess viktigaste uppgift om vi ser till praktikens politik. Férsorjning dr den mest centrala
fragan for unga fortidspensionérer och deras handliggare.

Min andra slutsats bestar av en malforskjutning som har skett inom deltagandemalet.
Deltagandemélet, uttryckt i aktivitetsersittningens rétt till aktivitet, har reducerats till att
innebdra deltagande pé arbetsmarknaden. Denna malférskjutning dr synlig bade 1 princi-
pernas politik och i praktikens politik. Det samhéllsdeltagande i vid bemirkelse som i
tidiga forarbeten fanns utskrivet som mal reflekteras forvisso i enstaka uttalanden gjorda
av kassahandldggarna, men i sévél de ungas uttalanden som i senare uttryck fran stats-
makternas sida har samhillsdeltagande kommit att betyda deltagande i rollen som 16ne-
arbetande.

Min tredje slutsats ér att den foreskrivna kontakten mellan ung och handldggare inte
alltid existerar. En birande tanke 1 de reglerande texterna ar att en personlig kontakt ska
etableras mellan ung och handliaggare i drenden som ror aktivitetserséttning. Denna
kontakt ska utgora basen for planerandet av aktiviteter, men ocksa underlitta for de
unga att tillgodose sina réttigheter betraffande den ekonomiska forsorjning som de
tillerkénts 1 och med att de har beviljats aktivitetsersittning. Att de grasrotsbyrakrater
som administrerar sjukforsidkringen numera heter personliga handldaggare ar en tydlig
viljeyttring fran kassans hall. I praktiken skiljer sig denna kontakt avsevért fran drende
till drende. Ibland bestir den av en relation mellan tva individer som fysiskt triffas med
jdmna mellanrum. Ibland kdnner de unga inte till att det finns en personlig handlaggare
pa kassan med ansvar just for det egna drendet. Ofta liknar kontakten mellan de tva
parterna ett scenario mellan de tva ytterligheterna — de unga har ett namn pa en hand-
laggare som de aldrig har mott. Att kontakten mellan de tva centrala forhandlings-
parterna ser sa olika ut 1 de olika drendena é&r ett betydelsefullt resultat i ljuset av att de
reglerande texterna i sina beskrivningar av drendeprocessen utgér fran att en relation
mellan ung och handldggare existerar. Icke-kontakten &r ocksa ett viktigt resultat,
eftersom empirin tydligt talar for att en upplevt god relation mellan ung och hand-
laggare dr ett utmérkande drag for de drenden dir unga faktiskt ldmnat aktivitets-
ersdttning och ndrmat sig forsérjning via arbete.

Forst brodet...

Svaret pd avhandlingens fOrsta fragestdllning: ”Hur beskriver den unga personen
respektive handldggaren aktivitetsersdttning utifran det egna drendet?” &r att i aktivitets-
erséttningens praktik kommer forsorjningsfragan forst. Aktiviteterna, anstringningarna
for att underldtta atergang 1 arbete, kommer i1 andra hand. Denna instéllning géller savil
de unga sjilva som deras handldggare. ”Forst kommer brodet sedan kommer

moralen” '°, Bertolt Brechts uttryck fran Tolvskillingsoperan sammanfattar alltsd svaret
pa avhandlingens forsta fraga. Den statliga uppfostringsstrategi som syftar till att
medborgarna ska vara aktiva och sjédlva sorja for sévil hélsa som 6kad konkurrenskraft i
rollen som potentiell l6nearbetare fér sta tillbaka for det méinskliga behovet av att ha sin
forsorjning tryggad.

10 »Erst kommt das Fressen und dann die Moral”. ”Das Fressen” motsvaras p& svenska snarast av
“kéket”, “krubbet”, men “Fressen” ar ocksa substantivet for djurs ’foda”, ”djurmat”.
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Avhandlingens andra fragestéllning: ”Vilka uttryck tar sig statens intentioner i de texter
som reglerar aktivitetserséttning?”’ besvaras med daldersdelningen, tidsbegrdinsningen
och rdtten till aktivitet. Dessa tre var de utmérkande drag i den nya ordning som
lanserades 2003 som aktivitetsersittning. Unga fortidspensiondrer, 1 aldrarna 19-29 ér,
skulle sidrskiljas i ett eget system. Till skillnad fran de dldre &ldersgrupperna skulle det
for dem inte finnas ndgot permanent erséttningssystem. Ritten till erséttning skulle
istéllet provas igen efter som lidngst tre ar efter beviljande. Slutligen skulle de unga med
aktivitetsersittning ha rétt att delta i aktiviteter.

De sista fragestillningarna: ”Overenstimmer handliggarnas och de ungas bilder av
aktivitetsersittning med varandra och med statens intentioner?”” och “’Vilka &r de sociala
foljderna av att leva med aktivitetsersattning for de unga intervjuade?”” kraver utforli-
gare resonenemang till svar, dn de tvé forsta. Den ena besvaras i ett resonemang om
medierad malforkjutning. Den andra besvaras 1 en diskussion om de unga interjuade
som en sorts andra klassens fortidspensiondrer.

Medierad malforskjutning

I aktivitetsersdttningens praktik sker en jamkning mellan & ena sidan arbetslinjen och a
andra sidan verklighetens villkor. Denna jaimkning foretas av handldggarna. Att Gver-
sdtta det Overgripande mélet om forsorjning via 1onearbete och istéllet &beropa mal som
livskvalitet ar en strategi for att undvika att nira nog samtliga drenden blir misslyckan-
den i relation till det 6vergripande malet. Det &r detta jdmkande som jag tolkar som
mediering av de reglerande texternas malforskjutning, dir deltagandemaélet alltmer
kommit att avse deltagande pd arbetsmarknaden. I det f6ljande redogor jag for hur det
kommer sig att malmediering framstir som en konstruktiv handlaggarstrategi utifran de
bdda centrala aktorsgruppernas syn pa aktiviteter och for hur aktiviteterna forhaller sig
till deltagandesmalet i aktivitetsersittning.

Samtliga unga uppger att malet dr sjalvforsorjning via 1onearbete. Deltagande i aktivitet
uppfattas ofta som positivt &ven nér kopplingen till I6nearbete dr svag. Annorlunda
uttryckt dr aktiviteten ofta uppskattad, d&ven nir de unga inte ser den som ett medel for
att uppna malet om sjalvforsorjning via l6nearbete. I arbetspraktiken, den aktivitet som
ar ndrmast forknippad med l6nearbete, blir besvikelsen ibland stor, eftersom malet om
sjalvforsorjning sillan nas ens for de som tagit sig dit. Vid sidan av arbetspraktik har
ocksa yrkesutbildning en tydlig koppling till I6nearbete. Att studera med ett yrke i sikte
blir ett medel for att uppnd malet. Ovriga kategorier aktiviteter saknar diremot arbets-
praktikens och yrkesutbildningens l6nearbetets likheter. For de unga dr sambandet svagt
mellan a ena sidan delta 1 dagverksamhet, utdva idrott eller att ga en kurs och a andra
sidan stdrka sin konkurrenskraft som potentiell 16nearbetare.

Bland handldggarna ér synen pa deltagandesmalet och aktiviteternas funktion i
aktivitetsersittning mer mangfacetterad dn bland de unga. Medan nigra handldggare
aterger de reglerande texternas tilltagande betoning pa dtergdng i arbete — aktiviteternas
funktion som arbetsformageframjande — betonar andra att ett av de reglerande texternas
syften med aktiviteter ir att friimja samhilleligt deltagande. Okad livskvalitet blir da ett
mal som tillméts egenvérde. Jag forstar den heterogena synen pé aktiviteter som delvis
betingad av omfattningen av handlidggningserfarenhet. Ingen av handléggarna &r
uttryckligen motstandare till 2003 ars reforms tonvikt pa aktivitet, men &sikten att
aktiviteter inte i alla drenden har till syfte att underlétta atergdng i arbete dr vanligare
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bland handldggare med lang erfarenhet an bland dem som nyligen har anstéllts pa
kassan.

Jag tolkar de ungas strdvan efter deltagande pa arbetsmarknaden som att arbetslinjen har
varit framgangsrik som statlig uppfostringsstrategi. Handldggarnas mediering ddmpar
emellertid den arbetsnorm som lyser starkt 1 de ungas dnskan om att ha ett jobb.
Diskrepansen mellan & ena sidan arbetslinjen, manifesterad i de ungas jobbdrémmar och
1 de reglerande texternas skrivningar om att frdmja eget arbete, och & andra sidan de
verkliga forutsittningarna — antalet arbetssokande ér fler &n antalet arbetstillfallen och
unga fortidspensiondrer har som grupp ovanligt ménga nackdelar i den konkurrens-
situation som rdder pd arbetsmarknaden — hanteras av handliggarna med mediering av
forskjutningen i deltagandemalet.

Andra klassens fortidspensionérer

I en bottom-up-studie som denna, dir utkikspunkten ar en bestimd grupp individers och
blicken dr riktad mot ett specifikt socialpolitiskt program, dr det sldende hur det
marginella system som var tdnkt att tdcka upp 1 undantagstall blir det géngse. Eftersom
de flesta unga fortidspensionérer inte har kvalificerat sig for inkomstrelaterad erséttning
fir de erséttning pa garantiniva, de blir en sorts andra klassens unga fortidspensionirer.

Detta forhéllande kan forklaras med att det normativa grundmonster, sdkrandet av en
grundldggande inkomstnivd for utsatta grupper, som var det ursprungliga i 1913 éars
reform &ter har kommit i 6ppen dager. Monstret har under stora delar av 1900-talet varit
skymt av senare tiders palagringar, inkomstbortfallsprincipen och intjinandeprincipen.
Konsekvensen av att situationen pa dagens arbetsmarknad i sa ringa omfattning
motsvarar de politiska ambitioner om full sysselsittning som inkomstbortfallsprincipen
byggde pé ir att det ursprungliga monstret tringt undan de tva senare. Inkomstbortfalls-
principen med rotter i ett monster som dr vanligt i andra delar av réttsordningen,
nidmligen skydd for etablerad position, blir irrelevant nir ingen position finns att
skydda. Enligt intjanandeprincipen sker utdelning enligt social fortjdnst. Denna princip
skulle enligt de reglerande texterna inte rdda i aktivitetsersittning och hade dven om den
fortfarande varit géllande varit foga applicerbar pa gruppen unga. De har i regel fa eller
inga sociala fortjénster att belonas for. Bdde inkomstbortfallsprincipen och intjanande-
principen bygger pa att medlemmarna i arbetssamhaéllet forvintas nyttja de sociala
forsdkringarna forst efter méngarigt 16nearbete och med en fast forankring pé arbets-
marknaden, en premiss som rimmar illa med de verkliga forhéllandena for de allra flesta
unga fortidspensionérer. For alla dem som inte uppfyller de férvintningarna men énda
gor ansprak pa forsorjning via aktivitetsersattning aterstar det normativa monstret
grundlidggande inkomstniva.

De allra flesta unga med aktivitetsersdttning befinner sig idag i en stdllning som &r
jamforbar med de pensiondrer som for hundra ar sedan forsorjde sig pa pensionstillagg,
en sorts andra klassens pensionérer!!. De ir tillerkiinda ekonomiskt stéd genom
socialforsidkringen, men de kvalificerar sig inte for huvudformanen, inkomstrelaterad
erséittning, utan har ersattning pa garantinivd. Jamforelsen mellan andra klassens
pensiondrer som skapades i och med 1913 érs reform, och det 6kande antalet unga
fortidspensiondrer med erséttning pa garantinivd i dagens aktivitetserséttning, géller

' Den samhilleliga kontexten ér givetvis fordndrad, jamforelsen géller systemlogiken.
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ocksa i relation till dagens socialbidrag — datidens fattighjdlp. 1913 &rs reform skapade
en andra klassens pensiondrer som trots allt hade en starkare stillning dn fattighjalps-
klienterna. P4 samma sétt har de andra klassens unga fortidspensionérerna hundra ér
senare en starkare stdllning &n socialbidragstagarna. Den ménatliga inkomsten rdknad i
kronor och oren dr hogre och tvanget att redovisa sin privatekonomi for en social-
sekreterare som foljer med forsorjning via socialbidrag finns inte for de unga fortids-
pensionérerna.

Arbetssamhallet och aktiveringstrenden

Om aktivitetsersattningens praktik i stor utstrackning kretsar kring forsérjningsaspekten,
hur ska da den tilltagande betoningen pd aktiviteter i principernas politik tolkas? Hér
diskuterar jag hur aktiveringstrenden gestaltas i aktivitetserséttning och hur denna trend
forhaller sig till arbetssamhéllet. Jag hdvdar att aktiviteterna, betraktade som aktivitets-
ersdttningens innehall — de réttigheter som aktivitetsersittningen vid sidan av ekono-
misk ersittning bestar av — forutsétter att det existerar en tillitsplattform for den unga
och handldggarna att utgd frén.

Kontraproduktiv statlig misstro

Den tilltagande betoningen pé deltagande och aktivitet 1 aktivitetserséttning har i de
reglerande texterna 1 hog grad motiverats utifran en forgivettagen utgangspunkt i1 vilken
aktivitet &r nagot i sig gott. Aktiv har getts betydelse som motsats till passiv, och de tva
har setts som varandra uteslutande. Ett sétt att forsoka forklara de reglerande texternas
framhédvande av aktiviteter dr att tolka det som uttryck for en tilltagande statlig misstro
riktad mot medborgaren.

Denna misstro &r tydligast adagalagd 1 undersokningar av socialbidragspraktiken. Att s
ar fallet dr ingen slump. Det dr hir, i statens trygghetssystem mot ekonomisk fattigdom
riktat till kategorin ovérdiga fattiga, som den tar sig tydligast uttryck. I social-
forsdkringarna, motsvarande system for de vérdiga fattiga, dr uttrycken mer subtila.
Dessa senare system befolkas av individer som 1 en forsta sortering beddmts som
arbetsoformdgna pa grund av alder eller medicinska skil. De har vanligen inte behovt
visa upp sin arbetsvilja, utan ansetts ha ett giltigt skél for att fa sin forsorjning tryggad
via socialforsékringen. Icke desto mindre finns flera likheter mellan aktiveringsinslaget
1 socialbidragspraktiken och aktiveringsinslaget i aktivitetsersittning. Kraven pa
medverkan i arbetslivsinriktad rehabilitering och tidsbegridnsningen som medfér om-
provning senast vart tredje ar tva exempel. Medan det forra kan tolkas som ett test av
arbetsviljan, kan det senare ses som ett uttryck for kontroll. Dessutom giller
aktiveringsinslaget inte alltid interaktionen mellan handldggare och ung. Promemorians
(Ds 2000:40, s. 78) idé om att aktivitetsersittning ska verka for aktivitet och inte ha ett
passivt forhallningssitt har inte fatt nagot genomslag i de drenden dir kontakt mellan
ung och handldggare saknas. Konstaterandet har likheter med en av Nyboms (2012)
slutsatser, att i socialtjdnstens aktiveringsprogram forviantades klienterna snarare dn
socialsekreterarna vara aktiva. Den for individen mest patagliga skillnaden mellan
aktivitetsersittning och socialbidrag nir det géller spanningsfiltet mellan aktivitet och
passivitet ér att icke-deltagande inte leder till reducerad eller indragen ekonomisk
ersdttning 1 aktivitetsersdttning, medan icke-deltagande i anvisad aktivitet for dem som
lever pé socialbidrag kan leda till ekonomiska sanktioner. Ekonomisk ersittning ir inte
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forknippad med krav pd motprestation i form av deltagande i aktivitet for unga fortids-
pensiondrer. I aktivitetsersattning kravs heller inte nagot redovisande av hur erséttnings-
beloppet anvénts, forsdkringslogiken gor att erséittning utgér oavsett vad de unga lagger
sina pengar pa. Utifran en syntes av tidigare forskning av savil socialbidragspraktik
som socialforsakringsadministration sluter jag mig till, att kassan maste signalera att de
unga fortidspensiondrerna ar betrodda, for att en tillitsfull relation mellan handlaggare
och ung ska kunna uppsta. Gjutandet av en tillitsplattform underlittas av att staten via
kassan litar pa medborgarna. Omvint forsvaras samma gjutande av en tillitsplattform av
att staten via kassan misstror medborgarna.

Tillitsplattformen och de icke tillvaratagna réttigheterna

I det enskilda drendet formas interaktionen mellan handldaggare och ung i hog grad av i
vilken utstrickning motet préglas av tillit. Av intervjuerna att ddma &r mojligheterna att
f4 till stdnd en tillitsplattform goda om en relation finns. Misstro framstér snarare som
ett utslag av att en relation aldrig existerat an som ett resultat av en havererad relation
mellan ung och handldggare. De unga som har en handldggare att hora av sig till ndr en
period med aktivitetsersdttning ndrmar sig slutet eller nér de har frdgor om aktiviteter &r
ofta n6jda med sin relation till handldggaren och ser handldggaren som ndgon som
strdavar 1 samma riktning som de sjilva. De som déremot aldrig har traffat ndgon hand-
laggare eller bara talat med denna ndgon enstaka géng i telefon, tenderar déaremot att
betrakta kassan och dess foretrddare antingen som en motstandare eller som en neutral
forhandlingspart, ingen att rdkna med betréffande stod. Jag ser tillitsplattformen som en
viktig forutsdttning for att principernas politik betrdffande rétten till aktivitet ska bli till
handling i praktikens politik. Ytterst handlar det om att skapa de forutséttningar som
krévs for att tillerkdnda réttigheter ska kunna materialiseras.

Under 1970-talet och borjan 1890-talet, som pa manga sétt var den svenska vélfards-
statens storhetstid i termer av hogra ambitioner och faktiskt omféng, kritiserades
samtidigt vélfardsstaten for att vara alltfor byrdkratisk i meningen kranglig och svér-
begriplig — byrakratin beskrevs ge upphov till irritation hos medborgaren (Ahrne, 1985).
Irritationen verkar 1 dagens aktivitetserséttning vara utbytt mot resignation i de drenden
dér ingen etablerad kontakt mellan handléggare och ung existerar — nér det inte finns
nagon av fraga. Mycket talar for att komplicerade system ér ett bekymmer for befolk-
ningen i stort. Jag har tidigare betraktat ungdomlig oerfarenhet av hur vilférdsstaten
fungerar som en betingelse som inverkar till den ungas nackdel i métet mellan ung och
handléggare. Det giller exempelvis mojligheten att kombinera fordldrapenning och
aktivitetsersittning for de unga fortidspensiondrer som blir fordldrar, mojligheten att
studera med ett yrke i sikte for dem som har specificerat sin jobbdrom i ett konkret yrke
och mojligheten att kombinera aktivitetsersédttning med 16n fran arbete eller studielan
under en dvergingsperiod. En annan mojlig forklaring till de icke tillvaratagna réttighe-
terna ar att se dem som konsekvenser av ett reglemente som néra noga ingen beharskar.
Samtidigt som ungdom i sig kan tolkas som en delforklaring till att manga unga
upplever vélfardsbyrakratin som svéarbegriplig, sa upplever nimligen alderspensionérer
svérigheter med att ansdka om bostadstilligg (ISF, 2013). Tidigare har invandrarskap
lyfts fram som en forsvarande omstindighet for individer 1 motet med kassan (Gerner,
2005; Soydan, 1995). Unga, dldre och invandrare ar alltsé tre grupper for vilka icke
tillvaratagna réttigheter har beskrivits som ett problem. Om nu stora delar av befolk-
ningen har svarigheter med att ta till vara sina réttigheter eftersom reglerna ar komplice-
rade, ligger 16sningen pa problemet snarare 1 att forenkla systemen an att rikta sérskilda
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upplysningsinsatser mot enskilda befolkningsgrupper. Sa ldnge forsorjningen ér tryggad
gor de unga inga ansprak pé att nyttja andra sorters réttigheter som eventuellt &r
forknippade med aktivitetserséttning. Oavsett varfor de unga intervjuade ofta saknar
kunskap om de vélfardsstatliga systemen riskerar okunskapen leda till uppenbara privat-
ekonomiska forluster och mer svarmaétta forluster i termer av outnyttjade mojligheter att
delta i aktiviteter, nir de gér miste om sina réttigheter.

I aktivitetserséttningens praktik ar emellertid bristande systemkunskap inget oundvikligt
hinder. Tvértom hade problemet till stor del eliminerats om den foreskrivna kontakten
mellan ung och handlaggare hade existerat i alla d&renden. Resultatet fran den har studien
visar att en tillitsplattform har goda mdjligheter att gjutas, under forutséttning att kassan
som myndighet erbjuder unga fortidspensiondrer en forhandlingspartner inte bara
genom hemskickade fonsterkuvert och en hemsida pa nitet utan ocksa i form av en
mansklig kontakt. Om den personliga handlédggare som formellt &r knuten till alla
drenden ocksa hade varit en fakticitet, om alla unga fortidspensionérer hade statt i
kontakt med en person pa kassan som kénde till savél regelverk som den unika situation
hon eller han befann sig i, s4 hade sannolikt problemet med rattigheter som inte tas
tillvara varit om inte obefintligt, s& i varje fall mindre.

Ett allt trangre innanforskap

Nar tre regeringsforetrddare i en debattartikel 2012 (Kristersson, Engstrom & Larsson,
2012) lanserade regelfordndringar i aktivitetserséttningen och skrev: "Reformer pé detta
kansliga omrade kraver bade varsamhet och langsiktighet, men det behdvs fler véigar in i
samhiéllet” menade de att det behovdes fler végar in 1 arbetslivet for unga fortids-
pensiondrer. De regelfordndringar som presenterades gick ut pa att underlétta for unga
fortidspensiondrer att i framtiden kunna forsorja sig pd egen hand, via lonearbete.
Artikeln avslutas: ” fler ska f& mojlighet att bidra i arbetslivet”. De vagar in 1 samhillet
som efterfragas leder alltsa till en avgransad del av samhaéllet, arbetslivet.

Arbetsnormen inte bara betonas i den politiska retoriken ovan. Den osynliggor det
grundlidggande faktum att vi alla under olika skeden av livet dr beroende av andras
forsorg for att dverleva och att alla samhéllen dérfor hyser tva forsorjningssystem, ett
som utgar fran arbete och ett som utgar fran behov (Stone, 1984). I den refererade
debattartikeln sitts likhetstecken mellan I6nearbete och samhillsdeltagande. Samhélle
ar alltsa likstdllt med 16nearbetssamhdlle 1 den politiska retoriken. Det politikomrade
som denna forskjutning blir tydligast inom 4r kanske just valfardspolitiken. Trygghet i
livet har i arbetssamhdllet och i1 den duala vilfardsstaten kommit att innebéra trygghet i
anstéllningen och i de forsorjningsformner, exempelvis socialforsékringen, som
anknyter till anstdllningen (Christensen, 1983 s. 15). Arbetsnormens exkluderande
funktion har ocksa frilagts i en analys av den politiska konstruktionen av begreppet
utanforskap (Davidsson, 2010). Davidsson konstaterade att utanforskap 1 riksdags-
debatten tydligt hade kopplats till bidragsberoende. Bidragsberoendet i sin tur formule-
rades 1 kontrast till sjdlvforsorjning via 16nearbete. Det dikotoma begreppsparet
innanforskap och utanférskap med sina konnotationer till arbete respektive bidrag ligger
1 linje med ministrarnas skrivning om att det behovs fler vigar in i samhéllet. De skriver
samhdllet och avser arbetsmarknaden.

1913 ars reform kan forstas som ett forsok att vidga ett socialt innanférskap. Grupper
som tidigare hade varit hdnvisade till den med oviardighet stimplade fattigvarden fick
genom folkpensionen ritt till ekonomisk trygghet genom ett forsidkringsskydd. Enligt

70



Fﬁrséikringskassan Socialférsakringsrapport 2019:01

samma logik kan tendensen i dagens arbetssamhille forstas som att det sociala innanfor-
skapet blir allt sndvare definierat. Att som fortidspensionér rattmaétigt nyttja sitt sociala
forsdkringsskydd innebir inte ldngre att befinna sig i socialt innanforskap. Malforskjut-
ningen 1 riktning fran delaktighet i samhéllet mot deltagande pa arbetsmarknaden som
har blivit synlig i analysen av aktivitetserséttning tolkar jag som ett uttryck for en sddan
utveckling. FN:s standardregler for personer med funktionsnedséttning, 1 vilka
deltagandemalet har en vid innebdrd och dér samhillet inte inskrénks till arbets-
marknaden, skymtar som en alltmer fjérran vision. Istéllet gér vésterlandets politiska
etablissemang genom OECD och svensk lagstiftning i takt 1 motsatt riktning.

Handlidggarna pd Forsékringskassan stir for en, om inte fullstdndigt avvikande, sd
mindre entydig hallning. Bland dem rymmer fortfarande deltagandemélet ambitioner
som gar utanfor malet om forsorjning via arbete. Hos handlaggarna finns héllningen att
aktivitetsersittningens aktiviteter inte 1 varje drende syftar till att underlétta atergang i
arbete utan ibland har som syfte att skapa livskvalitet och en meningsfull sysselséttning,
och att dessa mél har ett egenvirde och inte enbart motiveras som ett medel for att
underldtta tergéng i arbete. Denna héllning forstdr jag som aktivitetserséttningens enda
aterstdende plattform for synen pa samhéllelig delaktighet som nagot annat dn del-
tagande i arbetslivet. Arbetssamhéllet har slagit igenom i de politiska malséttningarna
for socialpolitiken och i1 de ungas livsdrommar, men med handldggarnas hallning
undviks att aktivitetsersittning i ndra nog samtliga drenden framstar som ett miss-
lyckande. Handldggarna kénner till att de allra flesta unga fortidspensionérer aldrig
ndgonsin kommer att forsorja sig pd lonearbete. Istdllet for att striva efter ett mal som
de vet dr 1 det ndrmaste ouppnéeligt dberopar de vad de ser som mer realistiska mal.
Denna hallning fran handléggarna ér pa intet sdtt genomgaende, men den finns och ar
intressant eftersom den utmanar arbetssamhéllets dominans. Jag tolkar denna avvikelse
som en mojlig bas for en vidare syn pa vad delatagande innebir &n den som har kommit
att bli den gingse. En sadan bas skulle kunna anvindas for att dterupprétta synen pa
sambhélleligt deltagande som ndgot som strécker sig forbi den snéva definitionen som
arbetssamhdllet har bidragit med, en syn dér alla som inte lonearbetar stélls utanfor.
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Omprovning av personlig assistans.
Vems intressen vager tyngst?

Therese Backman
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Inledning

Gynnande besluts negativa rittskraft beskrivs inom den allménna forvaltningsrétten som
en av forvaltningsréttens rattssdkerhetsgarantier. Principen innebdr att ett gynnande
beslut, exempelvis ett beslut om personlig assistans, vinner negativ réttskraft ndr den
enskilde har fatt kinnedom om beslutet. Att ett beslut vinner negativ rittskraft ar
betydelsefullt ur den enskildes perspektiv eftersom det innebér att beslutet som huvud-
regel inte kan dndras eller aterkallas av beslutsmyndigheten. Har den enskilde tilldelats
en forman ska hen kunna lita pd att beslutet bestar, vilket anses frimja den enskildes
trygghet och rittssidkerhet (Backman 2013).

Inom omradet for lag om stdd och service till vissa funktionshindrade (SFS 1993:387),
LSS och nér det kommer till personlig assistans pa bade kommunal och statlig niva har
uppratthallandet av principen om gynnande besluts negativa rittskraft varit problema-
tisk (Backman 2013). Vi har kunnat ta del av beréttelser om hur personer med
funktionsnedséttning vid sd kallade omprévningar har fatt ett mindre antal timmar
personlig assistans eller i vissa fall forlorat den personliga assistansen helt. Den 10
januari 2019 6verldamnade LSS-utredningen sitt betdnkande till regeringen. LSS-
utredningen innehdller bl.a. ett antal forslag till forandringar av rétten till personlig
assistans. Vissa grupper ska inte langre ha rétt till insatsen. Mer dndamalsenliga insatser
ska utvecklas for barn under 16 ar och for personer i behov av stdd for behov som forut-
sétter ingdende kunskaper om den enskilde (SOU 2018:88). Vidare foreslar utrednin-
gen, for att dess forslag om alternativa insatser till personlig assistans ska kunna genom-
foras, att gynnande beslut om personlig assistans ska aterkallas (SOU 2018:88).

Inom den allménna forvaltningsritten beskrivs hur andringar och éaterkallelser av
gynnande beslut, som har vunnit negativ réttskraft, kan ske med stod av tre etablerade
undantag. Dessa tre undantag anses ge uttryck for en rimlig balans mellan den enskildes
intresse av trygghet och réttssikerhet och det allménnas intresse av att kunna dndra eller
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aterkalla ett gynnande beslut nér det finns behov av det (Prop. 2016/17:180). Fragan om
mojligheterna att gora undantag fran gynnande besluts negativa réttskraft kan beskrivas
som en intresseavvigning mellan den enskildes intresse av trygghet och réttssakerhet
och det allménnas intresse av att kunna dndra eller aterkalla gynnande beslut (Bickman
2013). Med denna intresseavvigning som utgangspunkt kommer de rattsliga forutsitt-
ningarna for omprévning av personlig assistans och LSS-utredningens forslag i detta
avseende att undersdkas. Syftet dr att synliggora vems intressen som véger tyngst.

Gynnande besluts negativa rattskraft

Sedan 1 juli 2018 framgar principen om gynnande besluts negativa rattskraft uttryck-
ligen av 37 § andra stycket i den nya forvaltningslagen (SFS 2017:900), FL. Det innebar
emellertid inte att det &r en ny princip vi talar om. Principen har haft en sa stadig grund i
den allménna forvaltningsrittens rittskéllor att den har beskrivits som en huvudregel
trots att den inte har framgatt uttryckligen av lagtext (Backman 2013).

Som beskrivs inledningsvis dr det mojligt att géra undantag fran huvudregeln om att
gynnande beslut inte kan &ndras eller dterkallas. En myndighet kan forse ett gynnande
beslut med ett aterkallelseforbehall som anger forutsiattningar for dndring eller ater-
kallelse. Ett gynnande beslut kan dndras eller aterkallas om tvingande sdkerhetsskal,
dvs. fara for liv eller hélsa, motiverar det. Ett gynnande beslut kan ocksé @ndras eller
aterkallas om den enskilde har beviljats det gynnande beslutet genom att limna vilse-
ledande uppgifter (Backman 2013). Det dr dessa tre undantag som anses ge uttryck for
en rimlig balans mellan den enskildes intresse av trygghet och réttssidkerhet och det
allménnas intresse av att kunna éndra eller aterkalla ett gynnande beslut nér det finns
behov av det (Prop. 2016/17:180).

Niér det kommer till gynnande beslut enligt LSS férekommer regelméssiga tids-
begriansningar av gynnande beslut (Bidckman 2013). Beslut om statlig assistans-
ersittning har ocksé varit regelmaissigt tidsbegriansade. Tidsbegridnsade beslut dr utifran
innehallet 1 réttskdllorna inte ett undantag fran gynnande besluts negativa réttskraft.
Tidsbegrinsade beslut fungerar emellertid som ett undantag i praktiken, eftersom de
innebdr ett tidsbegrinsat upprétthéllande av den negativa réttskraften. Nér tiden for ett
tidsbegrinsat gynnande beslut har 16pt ut upphor beslutet att gélla och den negativa
rattskraften upphor. Nér den negativa réttskraften dr “bruten” &r det mojligt for
kommunerna, eller Forsdkringskassan, att gora det som beskrivs som en “omprdvning”
av den enskildes behov. I sjdlva verket ar det fraga om en ny provning av den enskildes
behov av insatser. I samband med den nya prévningen finns det en risk for att den
enskilde blir helt utan insats eller att insatsens omfattning minskar i mer eller mindre
grad (Backman 2013).

Ett tidsbegrénsat beslut innebér inte alltid att beslutsmyndigheten upphor med
verkstilligheten av beslutet nér tiden for beslutet har 16pt ut. Om beslutsmyndigheten
inte hinner med en “omprdvning” innan tiden for beslutet har 16pt ut férekommer att
insatser fortsdtter att utforas (Backman 2013). Det som ar viktigt, och som &r 1 fokus for
denna artikel, dr emellertid att tidsbegransade beslut dr forknippade med en frihet for
beslutsmyndigheten att géra en ny provning av den enskildes behov, nir myndigheten
vél finner tid for en omprévning”. Vid denna nya provning dr beslutsmyndigheten inte
bunden av att den enskilde tidigare har haft ett gynnande beslut. Vidare &r det i detta
sammanhang viktigt att inte blanda samman fragan om omprovning av gynnande beslut
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med en sddan omprovning av beslut som enligt 113 kap. 7-9 §§ socialforsakringsbalken
(2010:110), SFB kan begdras av en enskild.

Forutsattningarna for omprovning av assistansersattning

I 113 kap. SFB finns sérskilda bestimmelser vad géller 4ndring av gynnande beslut.
Dessa bestimmelser kommer inte att berdras ndrmare 1 denna artikel. Fokus riktas
istéllet mot Forsdkringskassans nuvarande och davarande mdjligheter att géra undantag
frdn gynnande besluts negativa rittskraft med stod av bestimmelserna i 51 kap. SFB.
Enligt 51 kap. 12 § SFB

kan omprdvning av assistanserséttning ske pd grund av vésentligt &ndrade forhallanden.
I forarbetena beskrivs hur det handlar om visentliga dndringar av férhallanden som é&r
hinforliga till den enskilde. Det kan t.ex. handla om att den enskildes hjalpbehov
tillgodoses genom annat samhallsstod, att den enskilde har ett annat boende eller att
hélsotillstdndet dr forindrat. Andrad praxis riknas enligt forarbetena inte som visentligt
dndrade forhéllanden (Prop. 2017/18:78).

Fore den lagéndring som tradde 1 kraft 1 april 2018 skulle alla beslut om personlig
assistans gélla ofordndrat under tva &r, om forhédllandena inte vésentligen forandrades
dessforinnan. Avsikten var att den enskilde skulle ha mdjlighet att forutse sin ekono-
miska situation. Efter tva &r skulle Forsikringskassan omprova den enskildes rétt till
assistansersittning. Vid en sddan tva-arsomprévning var Forsdkringskassan “fri” att ta
stallning till om det tillkommit forfattningar, ny rattspraxis eller annan normering som
paverkar ritten till assistanserséttning (Prop. 2017/18:78).

Beslut om assistansersittning var alltsé, fore den 1 april 2018, tidsbegransade till tva ar
och Forsikringskassan var fri att ta hansyn till nya omsténdigheter, t.ex. nya avgoranden
frdn Hogsta forvaltningsdomstolen, i samband med en ”omprovning” av assistans-
erséittning. Fore den 1 april 2018 hade Forsdkringskassan sdledes mojlighet att gora
undantag fran gynnande besluts negativa réttskraft med stod av det uttryckliga
forbehéllet i 51 kap. 12 § SFB och genom den omprdvningsmdjlighet som dr forknippad
med tidsbegransade beslut. Tidsbegridnsade beslut dr, som beskrivs ovan, inte ett av de
etablerade undantagen fran gynnande besluts negativa rattskraft. Detta innebdr, 1 for-
hallande till gynnande besluts negativa rittskraft, att Forsdkringskassan fore den 1 april
2018 hade tillgéng till ytterligare ett "medel” eller "verktyg” for att dndra eller aterkalla
gynnande beslut om personlig assistans.

Konsekvenserna av tva-arsomprovningarna eller de tidsbegriansade besluten kom med
tiden och 1 kombination med ny praxis frdn Hogsta forvaltningsdomstolen att uppmérk-
sammas av media, funktionshinderrdrelsen och till sist d&ven regeringen. Regeringen
beskriver hur tva-arsomprovningarna har inneburit instabilitet och oro for enskilda
assistansberittigade och deras anhoriga. I syfte att skapa béttre forutsebarhet for enskil-
da och kommuner och samtidigt férhindra att fler ingripande férdndringar far genom-
slag for enskilda assistansberéttigade utan att det har foregétts av politiska beslut
beslutade regeringen att tva-arsomprovningen av assistansersattning tillfalligt skulle tas
bort (Prop. 2017/18:78). Beslut om assistansersdttning enligt SFB ir alltsé inte langre
tidsbegriansade. Forsékringskassan ska ha upphort med att genomféra omproévningar av
assistans vartannat ar och forédndringen forvintas innebéra att férre personer ldmnar
assistansersittningen (Prop. 2017/18:78).
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De konsekvenser som tidsbegridnsade beslut om assistanserséttning forde med sig kan
ses som ett uttryck for att det var en obalans mellan den enskildes intresse av trygghet
och rittssékerhet och det allménnas intresse av att kunna gora dndringar och ater-
kallelser, dir det allménnas intresse tilldts vdga tyngre. Fran den 1 april 2018 har vi, 1 51
kap. 12 § SFB, en bestimmelse som forhéller sig vél till de undantag frén gynnande
besluts negativa réttskraft som vi kénner igen frén innehallet i de traditionella rétts-
kéllorna. Om vi bortser fran de specifika bestimmelserna i 113 kap. SFB kan en dndring
eller aterkallelse kan ske med stod av forbehall, vid tvingande sidkerhetsskél eller pga.
att den enskilde har erhdllit beslutet efter att ha vilselett myndigheten. Balansen mellan
den enskildes och det allminnas intresse kan saledes beskrivas som éterstédlld (Backman
2018). Viktigt att ha 1 dtanke dr emellertid att tva-arsomprovningen endast ar tillfalligt
borttagen. Bestdmmelsen bor enligt regeringen dterinforas sa snart det finns forutsatt-
ningar for det och det kan bli aktuellt tidigast ndr en reformerad assistanslagstiftning
trader 1 kraft (Prop. 2017/18:78).

LSS-utredningens forslag

En ekonomiskt hallbar utveckling och &ndamalsenliga insatser

LSS-utredningen beskriver hur dess uppdrag har varit att skapa en langsiktigt hallbar
ekonomisk utveckling av insatsen personlig assistans och att 3 till stind mer dndamals-
enliga insatser 1 LSS (SOU 2018:88). En 14ngsiktigt hallbar utveckling innebér enligt
utredningen att det ska vara mojligt att forutse kostnadsutvecklingen och att riskerna for
nya kraftiga kostnadsokningar ska minskas, frimst inom omradet for personlig
assistans. Enligt utredningen ar det ett antal omstandigheter som kan bidra till ett ekono-
miskt hallbart system for stod till personer med funktionsnedséttning. Det giller t.ex.
frigan om fordelningen av ansvar for insatserna, utformningen av insatsen personlig
assistans, nivin pa erséttningen for personlig assistans, bedomningen av omfattningen
av vissa stod men sérskilt personlig assistans samt fraigan om vilka insatser som ska
inga i LSS (SOU 2018:88).

Utredningens beddmning av vad som skulle kunna vara mer &ndamélsenliga insatser i
LSS tycks ta sin utgdngspunkt i olika faktorer. Det handlar om att uppfylla viktiga
funktionshinderpolitiska mél och vérderingar sa som jamlikhet 1 levnadsvillkor och full
delaktighet i samhaillet. Det &r viktigt att se till barns och ungdomars behov och att
frimja ett inkluderande samhélle (SOU 2018:88). En del av andamalsenligheten kan
emellertid ocksa anses vara att insatserna ska vara ekonomiskt héllbara. Som beskrivs
ovan fér insatserna inte vara utformade pa ett sitt som innebar att det inte 4r mojligt att
forutse kostnadsutvecklingen och risken for kraftiga kostnadsokningar ska minskas. En
rimlig slutsats dr saledes att &ndamaélsenliga insatser enligt LSS-utredningen inte &r
insatser som enbart tar sin utgdngspunkt i den enskildes intressen utan det dr ocksa
insatser som forhaller sig vél till vad som dr ekonomiskt héllbart.

Omprovning och uppféljning av ratten till personlig assistans

LSS-utredningens forslag innebér att vissa personer fortsatt kommer att ha rétt till
personlig assistans och vissa personer kommer att “’slussas” ut fran insatsen och
erbjudas annat stdd. En intressant fraga for de personer som fortsatt kommer att ha ratt
till personlig assistans dr vad LSS-utredningen foreslar nér det géller tidsbegridnsade
beslut och forutsittningarna for omprovning. Utredningen tar sin utgangspunkt i att det
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kan finnas behov av att folja upp att den som fér assistanserséttning far det stod som hen
har behov av. Utredningen foreslar darfor att Forsdkringskassan ska vara skyldig att
folja upp enskildas behov av stdd var tredje dr. Vid en sddan uppfoljning ska erstt-
ningen endast kunna foréndras i enlighet med reglerna om omprovning av rétten till
assistansersittning (SOU 2018:88). Detta innebér att rétten till assistansersittning
endast ska kunna omprovas, dvs. dndras eller aterkallas, vid vésentligt &ndrade
forhallanden som ar hanforliga till den enskilde.

Kravet pa uppfoljning var tredje ar forefaller inte vara ett forslag pa en ny tids-
begriansning. LSS-utredningen beskriver hur man har gjort en jimforelse med reglerin-
gen avseende sjukersittning. I dessa fall innebédr en uppf6ljning inte att ritten till
ersdttning alltid ska genomga en ny provning. Om det finns skél att anta att erséttning
inte langre ska utgd kan ersittningen endast fordndras i enlighet med de krav som géller
enligt de allmédnna bestimmelserna om omprévning (SOU 2018:88).

LSS-utredningens forslag tycks innebira att forutsdttningarna f6r omprévning av
personlig assistans ska forhalla sig till de etablerade undantagen fran gynnande besluts
negativa rattskraft. Detta innebér 1 sin tur att LSS-utredningen inte har funnit det
motiverat att lata tidsbegriansade beslut fungera som ytterligare ett undantag fran
gynnande besluts negativa rattskraft (Backman 2018). Sammantaget far LSS-
utredningens forslag i denna del anses ge uttryck for en balans mellan den enskildes
intresse av att fa behalla det som hen en gang har tilldelats och det allménnas intresse av
att kunna dndra eller dterkalla gynnande beslut.

Overgangsregler med slutdatum fér alla beslut om personlig assistans

LSS-utredningen foreslar att en ny lag ska tréda i kraft den 1 januari 2022. Fran och
med den aktuella dagen ska alla beslut om personlig assistans som kommunerna har
fattat anses utgora beslut om assistanserséttning och vara ett ansvar for Forsékrings-
kassan. Under perioden den 1 januari 2022 till den 31 december 2024 ska alla som har
ett beslut om personlig assistans pd kommunal niva eller statlig niva (assistans-
ersdttning) ha mdjlighet att ansdka om insatsen pa nytt eller vénda sig till kommunen
och ansdka om ndgon av insatserna i den nya LSS-lagstiftningen. Alla ansdkningar ska
da behandlas enligt de nya reglerna och vid prévningen ska man bortse ifran att den
enskilde vid provningstillfallet har ett beslut om personlig assistans. Den 1 januari 2025
upphor alla beslut om personlig assistans och assistansersittning som meddelats fore
den 1 januari 2022 att gélla (SOU 2018:88).

LSS-utredningens forslag innebdr att alla gynnande beslut om personlig assistans fore
den 1 januari 2022 tidsbegrinsas till och med den 1 januari 2025. Vid detta datum
kommer alla tidigare beslut att upphora och aterkallas, trots att de har vunnit negativ
rattskraft och de personer som berdrs kommer att tvingas att ansoka om insatser pa nytt.
Det kan konstateras att det dr den nya lagens dvergangsbestimmelser som ska mdjlig-
gora aterkallelse av beslut om personlig assistans och det rader ingen tvekan om att
Overgangsbestimmelserna syftar till att ge den nya lagen retroaktiv effekt eller verkan.

LSS-utredningen beskriver hur det dr en grundlidggande princip 1 Sverige att ny lag inte
ska ges retroaktiv verkan, men att det inte finns nagot absolut forbud mot retroaktiv
lagstiftning utanfor det straff- och skatteréttsliga omradena (SOU 2018:88). Forutsebar-
het och trygghet for den enskilda individen beskrivs som viktiga aspekter och tydliga
utgangspunkter for utredningens arbete. Hénsynen till att den som har ett beslut om
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personlig assistans har inréttat sitt liv efter detta talar for att redan fattade beslut inte ska
paverkas av en ny lag. Mot den trygghet som skapas genom att man later gynnande
beslut om assistans besta, och alltsa inte kan paverkas av ny lagstiftning, talar emellertid
de forslag som syftar till att ge personer med funktionsnedsittning ett mer dndamals-
enligt stod. De nya och mer &ndamalsenliga insatserna innebér, enligt utredningen, att
de som har personlig assistans idag kommer att erbjudas ett battre stéd. Utredningen
anser att det dr rimligt att 1ata dem som har behov av personlig assistans idag fa tillgang
till de nya formerna av insatser som utredningen foreslar. Det méste finnas en mdojlighet
att ans6ka om de nya insatserna trots att behovet av personlig assistans redan &r
tillgodosett (SOU 2018:88). LSS-utredningens utgdngspunkt tycks séledes vara att den
trygghet och rittssikerhet som foljer av att man far behalla det som man en gang har
tilldelats stills mot enskildas trygghet att kunna fa nya insatser, och det senare anviands
for att motivera overgangsbestammelser som medfor aterkallelse av gynnande beslut.
Detta kan forstas som att LSS-utredningen stéller tvd ”goda” ting mot varandra, vilket
jag far anledning att aterkomma till nedan. I forhallande till gynnande besluts negativa
rittskraft aktualiserar LSS-utredningens forslag ytterligare en fraga, namligen om ny
lagstiftning kan ges sadan retroaktiv effekt att den kan leda till dndringar eller ater-
kallelser av gynnande beslut. Vidare aktualiseras frdgan om vilka intressen som
motiverar att gynnande beslut ska kunna éterkallas eller &ndras med stod av en ny
lagstiftning.

Retroaktiv verkan av ny lagstiftning

Allmant om retroaktiv lagstiftning

Retroaktivitet betyder tillbakaverkande och retroaktiv lagstiftning innebdr att en ny lag
eller annan forfattning knyter réttsliga konsekvenser, som tidigare inte fanns, till en
handling eller ett forhallande som var for handen innan den nya lagen tradde i kraft. Det
kan ocksa vara friga om att rittsliga konsekvenser upphér (Strdmholm 1981). Aven om
lagstiftaren som utgdngspunkt bor undvika retroaktiv lagstiftning sa skiljer sig instill-
ningen till retroaktiv lagstiftning 4t mellan olika rattsomrdden. Vad som ar forbjudet
eller tillatet kan variera fran réttsomrade till rittsomrade (Warnling-Nerep 2008).
Retroaktivitetsforbudet 1 2 kap. 10 § regeringsformen (SFS 1974:152), RF ar
konstruerat som ett forbud mot retroaktiv lagstiftning i straffritt och skatterdtt (Erhag
och Lind 2013, Warnling-Nerep 2008). Utanfor de straffrittsliga och skatterittsliga
omridena finns som utgangspunkt inga réttsliga begriansningar i lagstiftarens frihet att
gora lagstiftning retroaktiv (Strémholm 1981).

Inom den allménna forvaltningsrétten dr huvudprincipen att grund for provningen av ett
mal eller ett drende ska vara de foreskrifter som ar 1 kraft vid tidpunkten for provningen
(Erhag och Lind 2017, Warnling-Nerep 2008). Om det inte finns dvergangs-
bestimmelser ska den nya lagstiftningen tilldmpas dven pa ett fall som avser forfluten
tid (Erhag och Lind 2013). Detta innebdr att ny lagstiftning inom den allmédnna
forvaltningsréitten manga ganger forvintas fora med sig retroaktiva effekter i den
meningen att den kan komma att paverka drenden som aktualiserades under den &ldre
lagstiftningen. Det dr emellertid inte samma sak som att lata ny lagstiftning leda till
andringar eller aterkallelser av redan fattade beslut.

Lagstiftning som fér retroaktiva effekter kan dndra den enskildes position i bade positiv
och negativ riktning. I den réttsvetenskapliga doktrinen beskrivs hur man, for att
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beddma en lagstiftnings retroaktiva effekter, maste studera dvergangsbestimmelserna.
Om man inte far nagon klar ledning av 6vergéngsbestimmelserna maste man utifran
forarbetena och sakens natur forsoka faststélla lagstiftarens underforstdidda mening
(Westerberg 1951, Bull 1999). Som beskrivs ovan dr LSS-utredningens forslag till
overgangsbestdmmelser klara och tydliga. Den 1 januari 2025 ska alla beslut om
personlig assistans fore den 1 januari 2022 upphora att gilla (SOU 2018:88). Det rader
saledes ingen tvekan om att LSS-utredningen foreslar att den nya lagstiftningen ska ges
retroaktiva effekter.

Aterkallelse av gynnande beslut genom ny lagstiftning

Huruvida ny lagstiftning kan anvéndas for att dterkalla gynnade beslut har undersokts
och analyserats inom réttsvetenskapen. Bull beskriver hur 6vergangsbestimmelser kan
ange att en ny bestdmmelse om éterkallelse ocksa far tillimpas pé sddana tillstdind som
beviljats fore den nya lagens ikrafttradande. Om Gvergédngsbestimmelserna kan antas
innebdra att en retroaktiv aterkallelse av gynnande beslut dr mojlig maste man énda
stélla fragan om det finns ndgot ytterligare hinder mot att tilldmpa en ny bestimmelse
om dterkallelse pd beslut som har fattats enligt den dldre lagstiftningen. Enligt Bull talar
de trygghetsaspekter som ligger bakom gynnande besluts negativa rittskraft, dvs. den
enskildes trygghet och riéttssdkerhet, emot att en bestimmelse om éterkallelse ges retro-
aktiva effekter. Samtidigt papekar Bull att det inte ar sjdlvklart att den enskildes
trygghet véger s tungt att det bor forhindra att en ny dterkallelsebestimmelse ges retro-
aktiv effekt (Bull 1999).

Bull beskriver hur det i avsaknad av sérskilda dvergangsbestimmelser eller klara tecken
pa att en retroaktiv verkan har varit avsedd inte dr rimligt att retroaktivt tillimpa en lag-
stiftning till nackdel for den enskilde nér det kan fa stora ekonomiska konsekvenser for
den enskilde. Lagstiftning som har stora ekonomiska konsekvenser for den enskilde kan
enligt Bull vara av den karaktéren att en tillbakaverkande kraft av nya regler dr utesluten
(Bull 1999). Bull ger uttryck for att man bor stélla upp olika rittssdkerhetsgarantier for
olika typer av lagstiftning. Lagstiftning som fér stor ekonomisk betydelse for den
enskilde bor vara forknippad med fler rittssdkerhetsgarantier dn lagstiftning som inte
har sadan betydelse. Fragan dr d4 vad som menas med lagstiftning av stor ekonomisk
betydelse for den enskilde. Bull beskriver hur det kan handla om ersittningsskyldighet
av avsevird storlek som drabbar enskilda foretag hart. Fardtjanstlagen dr enligt Bull inte
av denna karaktér. Den innebir visserligen en ekonomisk fordel och dess aterkallande
en ekonomisk nackdel. Det kan dock inte liknas med en ersittningsskyldighet i efter-
hand. En erséttningsskyldighet i efterhand maste uppfattas som mer ingripande och
svarare att forutse dn aterkallelse av bidrag eller annat stod (Bull 1999). Bull menar att
trygghetsaspekterna som foljer av gynnande besluts negativa rittskraft inte motiverar en
annan slutsats. Om forandrade forhdllanden gor att en enskild inte ldngre &r i behov av
ett visst stod kan dennes forlitan pa att det gynnande beslutet ska bestd, 1 avsaknad av
behov, inte tillmétas storre vikt (Bull 1999). Min tolkning av Bulls resonemang &r att
hans instéllning &r att gynnande besluts negativa réttskraft inte vager sé tungt att det
forhindrar att en ny lagstiftning férses med en retroaktiv effekt som innebér att gynn-
ande beslut kan dndras eller aterkallas.

I jaimforelse med Bull tycks Wennergren uttrycka en nigot striktare héllning. Enligt
Wennergren kan retroaktiv lagstiftning dventyra den enskildes réttssdkerhet och de
Ooverviaganden som behdver goras ar 1 princip desamma som de som maste géras nir det
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kommer till &ndringar av forvaltningsbeslut till enskildas nackdel. Ur den enskildes
synvinkel dr det angelédget att kunna lita pa ett meddelat beslut och inte behova riskera
att detta rivs upp. Wennergren gor darfor skillnad mellan frdgan om retroaktiv tilldmp-
ning av forvaltningsréttslig normgivning och fragan om forvaltningsbesluts orubblighet
(Wennergren 1993). Enligt Wennergren bor man vara betydligt strdngare nir det
handlar om att lata ny lagstiftning paverka forvaltningsbesluts orubblighet dn nar det
handlar om retroaktiv tillimpning av forvaltningsrittslig normgivning (Wennergren
1993).

Enligt Erhag och Lind dr det 1 forhallande till sociala trygghetsforméner tydligt att retro-
aktiv lagstiftning, som innebdr att beviljade forméner dras tillbaka retroaktivt, kan fa
langtgédende konsekvenser for den enskilde. Denna person kan ha anpassat sin privata
ekonomiska situation till det ekonomiska stdd som den sociala forménen utgor. En
forandring av den enskildes etablerade position kan komma i konflikt med de varden
som kopplas till den enskildes rattssdkerhet, t.ex. forutsebarhet och tillit. Retroaktiv
lagstiftning kan fa oskiliga konsekvenser som innebar att det &r oldmpligt att tilldmpa
ny lagstiftning pé en redan etablerad position (Erhag och Lind 2013).

Om en ny lagstiftning medfor retroaktiva effekter som innebér att den enskilde forlorar
det som hen en gang har tilldelats sa far det negativa konsekvenser for den enskilde.
Negativa konsekvenser verkar dock kunna accepteras, sd lange de inte &r att anse som
orimliga. Detta innebér 1 sin tur att eventuella konsekvenser for den enskilde bor
virderas. Ar de negativa konsekvenserna skiliga eller oskiliga? Vidare kan konstateras
att fragan huruvida ett gynnande beslut ska kunna @ndras eller &terkallas pa grund av en
ny lagstiftning bor grunda sig i ett stéllningstagande om vems intressen som ska véga
tyngst. Bor den enskildes intresse av trygghet och rittssdkert vdga tyngre dn det
allménnas intresse av att &ndringar och dterkallelser kan goras eller vice versa? En
rimlig slutsats dr att frdgan huruvida ny lagstiftning kan leda till &ndringar eller éter-
kallelser av gynnande beslut inte kan besvaras med enkelhet eftersom det dr en frdga om
varderingar och inte en frdga om vad som ar forbjudet eller tillatet. Detta giller sarskilt 1
de fall 6vergangsbestammelserna inte ger ndgot klart och tydligt svar.

Avslutning

Gynnande besluts negativa réttskraft och mdjligheterna att géra undantag frén denna
princip dr ytterst en intresseavvdgning mellan den enskildes intresse av trygghet och
rattssdkerhet och det allménnas intresse av att kunna éndra eller aterkalla gynnande
beslut. Nér det kommer till omprovning av personlig assistans praglades denna
avvigning, fore den 1 april 2018, av fordelar for det allménna. Forsdkringskassan hade
fore den 1 april 2018 mgjlighet att gora undantag frén principen med stod av de
etablerade undantagen, sarskilt aterkallelseférbehall och genom att anvédnda sig av
tidsbegrénsade beslut. Detta talar i sin tur for att det rddde en obalans mellan den
enskildes och det allminnas intresse, ddr det allminnas intresse av dndringar och ater-
kallelse tilldts viga tyngre. Nar tva-arsomprovningen, dvs. det tidsbegrinsade beslutet,
togs bort den 1 april 2018, aterstilldes emellertid balansen mellan den enskildes och det
allminnas intressen. Forutséttningarna for omprovningen av personlig assistans
forhaller sig 1 dagslaget vl till de forutséttningar som beskrivs i innehallet 1 de traditio-
nella réttskéllorna (Backman 2018). Mycket lagstiftningsarbete aterstar innan LSS-
utredningens forslag kan bli verklighet. Trots regeringens uttalanden om att tva-
arsomprovningen, dvs. tidsbegridnsade beslut om personlig assistans, ska dterinforas sa
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snart det finns forutséttningar for det sa har LSS-utredningen foreslagit att besluten ska
foljas upp istéllet for att tidsbegrénsas. Det innebdr, i forhallande till huvudregeln om
och undantagen frdn gynnande besluts negativa rittskraft, att balansen mellan den
enskildes och det allmdnnas intresse bibehalls. Ett viktigt papekande dr emellertid att
detta endast giller for de personer som fortsatt kommer att ha ritt till personlig assistans
enligt den nya lagstiftningen

Som beskrivs ovan innebdr LSS-utredningens forslag att vissa personer inte ldngre
kommer att ha ritt till personlig assistans och forslaget forutsitter att vissa personer
”slussas ut” frdn den personliga assistansen till andra former av insatser. Denna
“utslussning” ska enligt LSS-utredningen genomforas genom att den nya lagstiftningen
forses med retroaktiva effekter. Den nya lagstiftningen foreslas innebéra att alla
gynnande beslut om personlig assistans fore den 1 januari 2022 aterkallas den 1 januari
2025. LSS-utredningen vérderar den enskildes trygghet och rittssdkerhet av att fa
behalla beslut om personlig assistans mot den enskildes trygghet att kunna fa nya
insatser. Som beskrivs ovan forefaller det som om LSS-utredningen stéller ’tva goda
ting” mot varandra. Fragan dr dock om det finns utrymme att forstd LSS-utredningens
forslag pé ett annat sétt.

Att gynnande beslut om personlig assistans maste aterkallas for att personer med
funktionsnedsédttning ska kunna erbjudas nya insatser dr enligt min mening inte en
nddvindighet. Overgingsbestimmelser kan komma i olika former. Gynnande besluts
negativa réttskraft och den enskildes trygghet och réttssidkerhet utgdr inga hinder mot en
ny lagstiftning som erbjuder enskilda individer att ans6ka om nya insatser, trots att
behoven redan r tillgodosedda. Med ett sddant erbjudande skulle personer med
funktionsnedséttning frivilligt kunna vélja att lamna den personliga assistansen for att
de nya insatserna dr béttre. En sadan 16sning skulle innebéra att individen ges mdjlighet
att vdlja vilken av statens godheter som hen vill gora ansprak pa. Att den enskilda
individen skulle ges en sddan mojlighet dr emellertid inte ndgot som LSS-utredningen
tycks ha beaktat, vilket kanske kan forklaras av uppdraget att foresld ekonomiskt hall-
bara 16sningar.

Andamalsenliga insatser kan enligt LSS-utredningens forslag antas vara insatser som tar
sin utgangspunkt i den enskildes intressen men ocksa i det allménnas intresse av att
insatserna forhéller sig till vad som &r ekonomiskt héllbart. I de &andamalsenliga
insatserna finns saledes en inbyggd motséttning som vi kdnner igen fran socialrétten,
nidmligen att forverkligandet av sociala réttigheter forutsatter ekonomiska resurser. Med
denna motsittning som utgdngspunkt kan LSS-utredningens forslag om att l4ta den nya
lagstiftningen leda till dterkallelser av gynnande beslut forstds som ett stallningstagande
mellan, & ena sidan, den enskildes trygghet och réttssidkerhet, & andra sidan det
allminnas intresse av att inte vara bunden av att tillhandahalla en insats som inte anses
ekonomiskt héllbar. Det bakomliggande syftet med de 6vergangsbestimmelser som
LSS-utredningen foreslar kan antas vara ett stillningstagande om att det saknas tillrick-
liga medel for att fortsétta forverkliga den personliga assistansen i sin nuvarande
utformning. Hérmed stélls den enskildes trygghet och réttssakerhet mot det allmédnnas
intresse av ekonomiska prioriteringar och de enskilda individernas intressen far ge vika.

Tidigare forskning har visat att vi inte kan begrinsa oss till fragan nir ett gynnande
beslut vinner negativa réttskraft for att kunna tala om principen som en viktig rétts-
sdkerhetsgaranti. FOr att principen ska fungera som en réttssikerhetsgaranti maste vi
ocksa se till under vilka forutsittningar den negativa rittskraften kommer att besta.
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Forst nér det finns garantier for den negativa réttskraftens bestand kan vi tala om att
personer med funktionsnedsattning tillforsékras trygghet och réttssdkerhet genom
principen (Backman 2013). LSS-utredningens forslag om att gynnande beslut om
personlig assistans ska upphdra att gélla far ses som ett exempel pa hur gynnande
besluts negativa réttskraft ar en svag réttssdkerhetsgaranti, eftersom uppritthéllandet av
densamma &r en fraga om vérderingar och intresseavviagningar. Det handlar sérskilt om
vad som viger tyngst vid en intresseavvagning mellan den enskildes och det allmidnnas
intressen (jfr Backman 2013). Vidare dr LSS- utredningens forslag 1 detta avseende ett
exempel pa hur sarbar den sociala réttigheten personlig assistans &r. Rétten till personlig
assistans dr enligt LSS-utredningen inte en réttighet som dr sé skyddsvird att det finns
anledning att upprétthdlla gynnande besluts negativa réttskratft.
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Assistansersattning — en
familjeforman?

Martin Hurtig

Forsakringskassan

Assistansersdttning dr en forméan som ersatter kostnader for personlig assistans och
administreras av Forsidkringskassan. Den som har ritt till assistansersdttning har sjalv
ratten att vélja vilka personer som ska utfora stodet, vilka t.ex. kan vara anhoriga. En
malsittning med inférandet av personlig assistans var att det arbete anhdriga tidigare
utfort skulle synliggéras genom lonearbete. Trots det har kunskapen kring anhdriga
assistenter varit 1dg och omfattningen har i princip varit helt okdand. Under sommaren
2018 publicerade Forsédkringskassan en forsta beskrivning av anhorigassistansens
omfattning och i den hir artikeln kompletteras den beskrivningen med en beskrivning
av assistansmottagarens boendesituation. Hur stor del av den personliga assistansen som
anhoriga utfor &r till stor del beroende av mottagarens alder, men &dven boende-
situationen &r starkt kopplat till hur mycket anhdrigassistans en mottagare har. Personer
som lever ensamstdende har i genomsnitt en ldgre andel anhdrigassistans dn de som bor
1 sina fordldrahem, tillsammans med en partner eller tillsammans med sina barn. Resul-
tatet tyder pa att familjens roll i1 assistanserséattningen dr betydande 1 situationer dir
assistansmottagaren bor tillsammans med sina anhoriga.

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS), tradde ikraft 1994 med
avsikt att leda till goda levnadsvillkor hos personer med svéra funktionsnedsittningar.
LSS syftar till att stiarka den enskildes oberoende utveckling for att leva ett liv som
andra medborgare, med jamlika forutsittningar. En grundldggande utgdngspunkt for att
forverkliga denna vision var stdd 1 form av bland annat en personlig assistent. En
assistent skulle ge assistansmottagaren kontroll Gver hur servicen organiserades och
skraddarsys utifrdn dennes individuella behov och omstandigheter. Kénnetecknet for
personlig assistans dr dirmed att den personliga assistenten hjdlper till med de aktivite-
ter som assistansmottagaren annars skulle ha gjort sjdlv, om det inte var for dennes
funktionsnedsédttning och funktionshinder. Med hjélp av LSS och personlig assistans
kunde det obetalda arbete som anhoériga tidigare utfort synliggdras.
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Anhorigas roll som assistenter har under senare ar varit foremal for en tidvis laddad
politisk debatt dér bade fordelar och nackdelar lyfts fram. Bland férdelarna finns
mojligheten till viss integritet for familjer, dvs. att familjer kan vara utan utomstaende
under en period. Att ha anhoriga som assistenter beskrivs ocksa som en trygghet da
anhoriga ofta kan vara mer flexibla &n utomstaende. Att ha en anhorig som assistent kan
ocksa minska risken for ett aterkommande behov av rekrytering av assistenter dé det
upplevs som tidskrdvande och svart (Dunér och Olin, 2018). Det finns dven andra
aspekter av att ha anhoriga som assistenter och det dr inte overallt en sjdlvklarhet att
anhoriga bor ha mdjlighet att vara personliga assistenter. Finland och Norge ér ldnder
dér anhoriga 1 regel inte anstélls som personliga assistenter med hinvisning till att det
kan uppsta konflikter med assistansmottagarens mojlighet till sjalvstandighet (SOU
2018:88). Aven Socialstyrelsen skriver t.ex. att enbart ha anhdriga som personliga assis-
tenter kan paverka barns och unga vuxnas mojligheter till att utveckla en sjilvstandighet
gentemot sin familj (Socialstyrelsen, 2014). 2018 publicerades en statlig utredning om
assistansersittningen och dess brottslighet och dér framfordes kritik mot mojligheten att
ha endast anhdriga assistenter, da det forekommit vanvard och bedrégeri i fall diar den
funktionsnedsatta varit omgiven av en mindre grupp anhoriga eller niara vdnner (Social-
departementet, 2018).

Trots intentionen att anhorigas arbete skulle synliggoras och den pagéende debatten har
kunskapen om omfattning av anhdriga som personliga assistenter varit 1ag. I den hér
artikeln beskrivs omfattningen av anhoriga'? som assistenter och assistansmottagarnas

boendesituation och om den har betydelse for hur mycket anhdrigassistans mottagaren
har.!3

Anhdrigassistans ar aldersrelaterat

Det fanns 2017 cirka 14 900 personer med rétt till assistanserséttning. Av dessa var
ndrmare 2 500 personer under 18 ar. Néstan alla assistansmottagare under 18 ér har 1
ndgon omfattning sina fordldrar som assistenter. I genomsnitt har barnen omkring 60
procent av sin assistans fran fordldrar och dldre syskon (se Figur 1). Fordldrars arbete
utgor fortsatt en stor del av assistansen for sina vuxna barn, men minskar succesivt for
varje aldersgrupp. I dldersgrupperna fran 35 ér ligger andelen anhdrigassistans kring 20
procent. Det dr vésentligt lgre 4n i de yngre dldersgrupperna och de anhdriga assisten-
terna bestar da ocksd av mottagarnas partner och barn.

Mottagare under 18 ar bor i de flesta fall i fordldrahemmet dér ocksé en stor del av
assistansen utfors. En positiv aspekt av anhorigassistansen som lyfts fram dr mdjlighe-
ten att halla familjelivet privat (Olin och Dunér, 2016). Det argumentet fors bl.a. fram
nér det géller barn som bor i fordldrahemmet och att familjelivet d4 ska kunna vara s
”normalt” som mdjligt och kan vara en forklaring till att mottagare under 18 ar har
storre andel anhorigassistans dn andra.

12" Anhoriga i den hir analysen avser assistansmottagarens foréldrar, syskon, barn och partner

13 Data om assistenter och arbetad tid kommer frén tidrapporter som inkommit till Férsékringskassan.
Uppgifter om inkomst och hushéll kommer fran loT-registret. Ovrig data har hdmtats fran
Forsékringskassans datalager.
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Figur 1 Genomsnittlig andel anhérigassistans och antal utférda timmar assistans
per vecka fordelat efter mottagarens alder och grupp av anhériga
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For vuxna mottagare dr andelen av assistansen som anhdriga utfor till stor del beroende
av hur mycket mottagarnas fordldrar arbetar som assistenter. Ju dldre mottagarna blir
desto mindre andel av assistansen utfors av anhoriga. I takt med att mottagarna blir
aldre blir ocksa deras fordldrar dldre, och mojligheten for dem att vara assistenter
minskar for varje aldersgrupp. Detta har sdrskild betydelse for mottagare i personkrets 1
dar fordldrarna arbetar langre som assistenter én forédldrar till mottagare 1 personkrets 2
och 3, och dér det ocksé ar farre anhoriga som tar Gver arbetet som personlig assistent
nir fordldrarna inte 14ngre kan arbeta kvar.

Oavsett personkrets star fordldrarna till mottagare till viss del for kontinuitet i den
personliga assistansen da de utfor 6ver hélften av barnens och de unga vuxnas (under 25
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ar) assistans. De arbetar i regel kvar linge som assistenter och ungefér 60 procent av
mottagarna har lika manga eller fler timmar fran anhdriga i samband med att de gér frdn
barn till vuxen dlder. De som beviljas assistansersittning som unga har i regel mer
anhorigassistans dn jimnariga som har beviljats assistans senare i livet (Forsdkrings-
kassan, 2018Db).

Den kontinuitet anhorigassistansen kan ge verkar i hog grad fasas ut dver tid dé bade
fordldrar och syskon slutar vara assistenter i samma omfattning med en 6kande alder.
Hur mottagaren upplever kvalitet pd sin assistans nir fordldrar och anhoriga inte ldngre
har forméga eller mojlighet att vara assistenter dr darfor en viktig frdga. Resultatet visar
dérfor pa betydelsen att utomstaende assistenter over tid fasas in parallellt med de
anhdrigas insatser.

Andra faktorer som paverkar hur mycket assistans som ges fran anhdriga

Det finns flera situationer som &r kopplade till en hogre andel anhorigassistans. En
sadan situation dr ndr mottagaren har en anordnare som inte drivs i offentlig regi.
Mottagare med icke-kommunala anordnare har 1 genomsnitt 37 procent av assistansen
fran anhoriga medan de som har kommunala anordnare endast har 19 procent. Detta
monster kvarstar dven efter att man har kontrollerat for boendesituation och alder, alltsa
att mottagare med kommunal anordnare har en ldgre andel anhorigassistans én andra.

Att mottagare med kommunal anordnare har mindre andel anhorigassistans &n andra
kan ha sin grund 1 deras historik av omsorg ser ut. Det kan vara sa att mottagare med
kommunal anordnare i storre utstrdckning har en historik av kommunala insatser och ér
mer vana att ta emot stdd fran andra #n sina anhdriga. Aven arbetsvillkor kan vara mer
formanliga for anhoriga hos privata anordnare dn hos kommunala anordnare.

En faktor som har betydelse for omfattningen av hur stor del av assistansen som utfors
av anhoriga dr om assistansmottagaren dr utlandsfédd eller inte. 18 procent av mot-
tagarna dr fodda utanfor Sverige och det finns skillnader mellan de utlandsfédda och
svenskfodda, men ocksa mellan utlandsfédda beroende pa fodelseregion. Mottagare
som &r fodda i Sverige har cirka 30 procent av sin assistans fran anhoriga medan
utlandsfodda mottagare har 42 procent. Utlandsfodda fran de nordiska landerna har
minst assistans frdn anhoriga och de som ér fodda i mellandstern, Nordafrika och
Turkiet (MENA) — den storsta gruppen utlandsfédda med assistanserséttning — har mest
med ungefér hélften av assistansen som dr frdn anhoriga. Som tidigare beskrivits utfors
den storsta delen av assistansen som anhdriga utfor av fordldrar och utlandsfodda
fordldrar arbetar i storre omfattning som assistenter dn svenskfodda fordldrar. Kvinnor
arbetare generellt oftare och mer som assistenter &n mén, med undantag for utlands-
fodda pappor som arbetar mer dn svenskfoédda mammor. Utlandsfodda mammor arbetar
dock fortfarande mer som assistenter dn de utlandsfodda papporna.

Det kan finnas sprakliga och kulturella aspekter som paverkar vilka man viljer att ha
som assistenter. Samma skél kan ocksa ligga till grund varfér man som anhorig viljer
att arbeta som personlig assistent. En aspekt som verkar ha en viss paverkan pé det valet
4r den anhdrigas inkomst. Anhoriga med ligre inkomst'* arbetar oftare och mer som
assistenter dn andra anhdriga (Forsdkringskassan, 2018b). Det kan bero pé att den

14 Mindre inkomst &n 60 procent av medianen i befolkningen.
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personliga assistansen dr en mdjlighet till I1onearbete, vilket ocksa innebér att den
ekonomiska betydelsen blir storre for familjer dér anhoriga star ldngre fran arbets-
marknaden.

For de allra flesta yngre assistansmottagare har assistansersattningen varit en overgang
frén att fordldrarna tidigare haft vardbidrag. Vardbidrag dr en erséttning som ska
fungera som en kompensation for det inkomstbortfall som uppstar for att gd ner i arbets-
tid, som ar ett led av den extra omsorg en fordlder till ett funktionsnedsatt barn har.
Forsékringskassan har tidigare kunnat konstatera att de foréldrar som haft vardbidrag
for det extra hjdlpbehov som deras barn behovt, arbetar mer som assistenter dn andra
ndr deras barn beviljats assistanserséttning (Forsékringskassan, 2018b).

Boendeform och anhdrigassistans

En stor del av den personliga assistansen som kompenseras genom assistansersittningen
ges 1 mottagarens hemmiljo. Det dr darfor relevant att underska hur assistans-
mottagarna bor och hur involverade anhoriga dr 1 assistansen.

Figur 2 beskriver vilken typ av boende som assistansmottagarna lever i. Nista alla mot-
tagare under 18 &r bor i fordldrahemmet'®. Barnen har som tidigare beskrivits en
genomsnittlig andel anhdrigassitans kring 60 procent. Mellan 18-34 ar ér det vanligast
att assistansmottagarna antingen bor 1 fordldrahemmet eller dr ensamstiende. I alders-
gruppen 18-24 ar dr ca 19 procent ensamstaende. I nésta dldersgrupp, 25-34 éar, ér det
53 procent av mottagarna som dr ensamstdende och 45 procent som bor i
fordldrahemmen. Fran 25 ars alder r det alltsa farre som bor tillsammans med sina
fordldrar och andelen av assistansen som fordldrarna utfor minskar for varje
aldersgrupp. Det finns en relativt stor skillnad i hur stor del av assistansen som anhoriga
utfor mellan mottagare som bor 1 fordldrahemmen och de som bor ensamma. Mottagare
mellan 25-34 ar som bor i fordldrahemmen har fortsatt en relativt hog andel
anhorigassitans pa 57 procent och det ar framforallt fordldrarna som arbetar som
assistenter. For mottagare som bor ensamma dr motsvarande andel anhorigassistans 16
procent och dven hdr utfér fordldrarna majoriteten av assistansen som ges av anhoriga.
Av mottagarna som i de hér ldrarna bor i fordldrahemmen é&r det drygt 18 procent som
endast har anhoriga som assistenter, jamfort med drygt 1 procent av de som bor
ensamma.

15 Mottagaren bor tillsammans med minst en forélder.
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Figur 2 Antal assistansmottagare (stapel) och genomsnittlig andel
anhorigassistans efter boendeform (linje)
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I &ldersgrupperna 6ver 35 ar tillkommer mottagare som bor tillsammans med en partner
och de som bor tillsammans med ett eller flera barn. Mottagare som bor tillsammans
med en partner utgor 10 procent i aldersgruppen 35-44 ar och okar for varje ldersgrupp
och for de som &r over 65 ar dr andelen drygt 40 procent. Den hér gruppen har en
relativt hog andel anhorigassistans, 1 genomsnitt 42 procent, dér partnern star for 32
procent och barnen for 10 procent. De ensamstdende mottagarna som bor ithop med sina
barn utgor endast 2,5 procent av alla assistansmottagare. For de hir mottagarna finns ett
tydligt monster med att mottagarens barn star for en allt storre andel av assistansen nir
mottagaren blir dldre och barnen dr vuxna.

For assistansmottagare dver 18 ar finns en tydlig koppling till personkrets i hur mot-
tagarna bor. Mottagare som tillhor personkrets 1 bor nistan uteslutande 1 foréldra-
hemmet eller i ensamhushéll och det &r ocksa vanligare att mottagaren bor i fordldra-
hemmet dven hogre upp 1 aldrarna dn vad det &r 1 personkrets 2 och 3. De som bor i
fordldrahemmet och tillhor personkrets 1 har ndgot mer anhdrigassistans d4n motsva-
rande mottagare i personkrets 2 och 3 och minskningen av anhdrigassistansen dr mindre
pataglig i de dldre aldersgrupperna i personkrets 1. Till skillnad fran mottagare som
tillhor personkrets 1, bor en del av dem som tillhor personkrets 2 eller 3 dven till-
sammans med en partner eller ensam tillsammans med sina barn.

Aven ur ett assistentperspektiv spelar boendeformen en visentlig roll. Anhériga som
arbetar som assistenter uppvisar en légre risk for sjukfranvaro jaimfort med ovriga
assistenter och befolkningen i stort. Storst skillnad ar det for de assistenter som bor pa
samma adress som mottagaren. Monstret indikerar en 6kad risk for sjukndrvaro da
andra studier visar pa en 0kad risk for sjukfranvaro for anhdriga som har ett omsorgs-
ansvar for barn eller vuxna med sérskilda behov (Forsdkringskassan, 2014). Det kan
finnas olika forklaringar till varfor anhdriga pa samma adress viljer att arbeta nér de
egentligen ar sjuka. Det kan t.ex. handla om att det inte finns erséttare som gar att fa tag
1 pa kort varsel, eller att man som anhdrig 4ndd kommer i kontakt med assistans-
mottagaren och behdver fungera som stdd trots sjukdom.

Sammantaget gar det att konstatera att anhorigassistans dr vanligare 1 situationer dér
assistansmottagaren bor tillsammans med en eller flera anhdriga, &n ndr mottagaren bor
ensam.
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Familjen spelar en stor roll i assistansersattningen

Familjens roll 1 assistansersittningen ar betydande. Av alla timmar med utford assistans
som Forsdkringskassan ersétter, gar en fjardedel till mottagarnas anhoriga. Fordldrar
utgor den 1 sérklass storsta gruppen anhdriga assistenter men dven syskon, partner och
mottagarnas vuxna barn arbetar som personliga assistenter. Som tidigare beskrivits av
Forsdkringskassan i den korta analysen Var femte personlig assistent dr en ndra
anhorig och 1 socialforsidkringsrapporten Anhoriga till personer med statlig assistans-
ersdttning ar mottagarens alder kanske det som mest avgor hur mycket av den
personliga assistansen som anhoriga utfor. I den hér artikeln har vi ocksd kunnat visa att
mottagarens boendesituation dr en viktig forklaringsfaktor.

Assistansmottagare som bor 1 sitt fordldrahem eller bor ihop med en partner har en
storre andel av sin assistans fran anhoriga dn de som bor ensamma. Det kan for en del
mottagare vara nodvéndigt att det dr just anhoriga med en viss kompetens som behdvs
som assistenter for just dem och att det da &r av praktiska skdl som mottagaren viljer att
bo i fordldrahemmet. Men det kan ocksé vara svart for en ung vuxen att minska en
anhdrigs insatser, oavsett om den unge vuxne bor i fordldrahemmet eller inte, da en
vasentlig del av dennes forsorjning dr knuten till assistansen. Det star dock klart att unga
vuxna som bor ensamma har en vésentligt ldgre andel anhdrigassitans.

Olika mottagare har olika mojlighet och forméga att vélja sina egna assistenter. For
mottagare som bor i sitt fordldrahem ar det vanligt att en stor del av assistansen utfors
av fordldrar och andra anhoriga. Det berdr fradmst barn men ocksd ménga vuxna
mottagare 1 personkrets 1 med psykiska funktionsnedsittningar. En anledning till att
anhdrigassistans dr vanligast i situationer dér mottagaren inte bor ensam kan vara att
anhorigassistansen skapar en mgjlighet att hilla familjelivet privat. Att som ung vuxen
bo hemma kan déremot ocksd innebéra en risk att fordldrarnas inflytande dver sina
barns liv permanentas, vilket 6ver tid kan underminera mottagarens anvéndarkontroll
over sin assistans. Detsamma kan tdnkas gilla for vuxna mottagare i personkrets 2 och 3
dar en ungefar en tredjedel lever ihop med en partner, vilka ocksd har en genomsnittlig
andel anhorigassistans pa 43 procent. Ett permanentat beroendeforhdllande kan ddrmed
std 1 konflikt med assistansmottagarens mojlighet till sjalvbestimmande. Utformandet
av den personliga assistansen dr darfor betydelsefull for mottagarens rétt att utveckla en
sjalvstandighet 1 forhédllande till sin familj. Hur exempelvis ett barnrittsperspektiv
sdkras ndr en omfattande del av barnets personliga assistans ges fran anhoriga ar darfor
vasentlig att ndrmare studera. Hur familjen och en hog andel anhdrigassistans paverkar
mojligheten till att utveckla ett sjdlvstindigt liv for mottagare som bor tillsammans med
sina anhOriga assistenter, kan inte sdgas pa basis av den hir artikeln. Det dr en friga som
fortsatt kan behdva studeras da det beror en stor del mottagarkollektivet.

Det dr ddremot sjélvklart inte sa att man som assistansmottagare méste bo ensam for att
leva ett sjalvstiandigt liv och utdva kontroll Gver sin assistans. Resultaten tyder ddaremot
pa att assistansmottagare som lever ithop med en eller flera anhoriga ocksé har en
betydande del av sin assistans fran dem. For en del barn och unga vuxna blir assistans-
ersittningen delvis en fortsittning av det stod som vérdbidraget inneburit, d.v.s. att
fordldrarna ges ekonomiska forutsittningar for att d&ven fortsattningsvis kunna delta 1
stodet och servicen kring sitt barn. Assistanserséttningen kan dirfor beskrivas som en
hybrid mellan ett individuellt stdd och ett stdd med inslag av traditionell familjeomsorg,
dér den ekonomiska ersdttningen assistansen genererar manga ganger ar viktig for
familjens forsorjning.
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Arbete och sysselsattning for vuxna
med intellektuell
funktionsnedsattning —
kunskapslage och kunskapsbehov

Magnus Tideman

Hogskolan i Halmstad

Andelen personer med funktionsnedsittning som har sysselsittning i form av 16nearbete
har, 1 jimforelse med befolkningen 1 6vrigt, legat pa en stabilt 1dg niva under lang tid
(Arbetsmarknadsdepartementet 2012). Insatser som gjorts har inte bidragit till att
fordandra detta nimnvart (Larsson Tholén & Danermark, 2016). Andelen som har arbete
varierar emellertid stort beroende pa typ och grad av funktionsnedsittning (se t.ex.
Szebehely et al 2001, Tideman & Tossebro 2002, Arbetsmarknadsdepartementet 2012).

Att unga vuxna etablerar sig i arbetslivet dr betydelsefullt bade for den enskilde och for
samhdllet. Att sta utanfor arbetslivet kan fa negativa konsekvenser for t.ex. hilsan hos
unga manniskor (Angelin 2009; Eurofund 2012) och arbetsldshet dr en nyckelfaktor for
utanforskap och social exkludering (Rantakeisu 2002; Strandh et al 2015). I flera
avseenden dr arbete avgérande for manniskors mojlighet att etablera sig i vuxenlivet och
ta del av goda levnadsvillkor (Nilsson & Béackman 2014). En grupp som under léng tid
stétt, och fortfarande star, langt fran arbetsmarknaden &r vuxna med intellektuell
funktionsnedséttning (utvecklingsstérning) (Olin & Ringsby Jansson 2009; Social-
styrelsen 2012) . Det innebdér att de positiva effekter som deltagande i arbetslivet anses
ha (Ellenkamp et al. 2016), till exempel utveckling av individuella fardigheter, stirkt
ekonomi och sjédlvkénsla, 6kad social status, battre hélsa och ett storre socialt ndtverk
(Marmot et al. 2008), inte kommer personer med intellektuell funktionsnedséttning till
del (Tossebro 2012).
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Intellektuell funktionsnedsattning

I fokus for denna artikel dr en av de grupper 1 Sverige som star langst ifran arbets-
marknaden, personer med intellektuell funktionsnedsittning. Det dr en mycket hetero-
gen grupp med olika livsvillkor, personligheter och individuella egenskaper och forma-
gor. Men gemensamt dr att man ofta har behov av stdd for att bearbeta information,
kommunicera sina behov och uppfattningar, utveckla ny kunskap och att anvdnda
kunskaper som man utvecklat i andra sammanhang. En del behdver omfattande stod i
sin vardag, medan andra bara har behov av stdd i specifika sammanhang eller speciella
aktiviteter. Funktionsnedséttningens omfattning, stodets kvalitet och inte minst omgiv-
ningens utformning och avgor tillsammans vilka konsekvenser en intellektuell
funktionsnedséttning far for den enskilde. Mjligheterna till att klara att arbeta handlar
om betydligt mer d4n om individers férmagor och egenskaper. Arbetsmiljons utformning
och vilka krav som stills i arbetssituationen samt vilket stod arbetsgivare och arbets-
kamrater ger har nog sé stor betydelse (jfr Gustafsson 1999).

For att faststdlla om en person har en intellektuell funktionsnedséttning genomfors
intelligenstest (dér grdnsen gér vid en intelligenskvot under 70) samt en beddmning av
personens adaptiva beteende, dvs formégan till socialt samspel och att klara vardags-
livets olika krav. Detta psykologiska underlag ska, tillsammans med en social, en
medicinsk, och for barn och ungdomar &ven en pedagogisk, utredning och bedémning
ge en stabil grund for att kunna avgdra om de svarigheter personen har beror pa intellek-
tuell funktionsnedséttning och att andra orsaker till svarigheterna kan uteslutas.

Barn och ungdomar med intellektuell funktionsnedséttning erbjuds oftast utbildning
inom grundsérskolan och dérefter gymnasiesérskolan. Séarskolan dr en egen skolform
som tar emot elever som bedomts att inte kunna nd malen i den vanliga grund-
skolan/gymnasieskolan pa grund av intellektuell funktionsnedsittning.

Gymnasiesérskoleutbildningen ska anpassas till elevens behov och forutsittningar, ge
eleven en god grund for yrkesverksambhet, fortsatta studier, personlig utveckling och
aktivt deltagande 1 samhéllet (SFS 2010). Gymnasiesérskolan ger inte behorighet att
lasa vidare pa hogskola, vilket innebér att folkhdgskolekurser eller studier vid sérskild
utbildning for vuxna &r de vanligaste vidareutbildningarna.

Sysselsattning for personer med intellektuell
funktionsnedsattning

Det har tidigare saknats tillforlitliga uppgifter om sysselsdttningssituationen for unga
med intellektuell funktionsnedséttning. Under manga &r var den dominerade uppfatt-
ningen, baserat pa erfarenheter och mindre kvalitativa studier, att den absoluta majorite-
ten av de som gétt i sdrskola efter skoltiden slussades vidare till obetald sysselséttning
inom daglig verksamhet enligt Lagen om Stdd och Service till vissa funktionshindrade
(LSS) och att bara ett fital lyckades etablera sig pa arbetsmarknaden. Aktuell forskning
visar att detta inte stimmer med verkligheten. Till exempel aterfinns fler &n forvéntat i
l6nearbete (Arvidsson 2016). Det unika Halmstad University Register on Pupils with
Intellectual Disability (HURPID) omfattar 12 269 unga vuxna, dvs i princip alla i Sve-
rige som gick ut gymnasiesédrskolan mellan 2001-2011. HURPID har samkorts med
SCB:s Longitudinell Integrationsdatabas for Arbetsmarknads- och Sjukforsakrings-
studier (LISA) och Socialstyrelsens register over insatser enligt LSS. Resultaten visar
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pa fyra olika sysselséttningstyper for unga vuxna med intellektuell funktionsnedséttning
(Arvidsson et al 2015):

1. Daglig verksamhet. Personer som har obetald sysselsittning enligt LSS (n=5670,
47%).

2. Forvérvsarbete. Personer som far Ioneinkomst i en sddan omfattning att de ar
skyldiga att betala skatt. (n=2745, 22,4%).

3. Studier. Person som deltar i ndgon typ av eftergymnasial utbildning (n=809, 6,6%).

4. Utan kdnd sysselséttning. Personer som inte har daglig verksambhet, inte
forvarvsarbetar och inte studerar (n=2955, 24%).

Mindre @n hélften av de som har bakgrund i gymnasiesérskolan har daglig verksamhet
som sin sysselséttning, vilket ar betydligt farre dn forvintat. Gruppen som har forvérvs-
arbete uppskattades tidigare till ca 10 % men &r som framgér ovan storre, 22%.
Sannolikheten for att ha ett forvérvsarbete ar storre for mén 4n kvinnor, for de som gatt
ett nationellt program pa gymnasiesérskolan, de som bor i en férortskommun samt for
de som gatt ut skolan under 2001-2006 (Arvidsson 2016). En mindre andel, 6 %, har
studier som sysselséttning. Gruppen som saknar kdnd sysselséttning kan beskrivas som
en tidigare osynlig undergrupp till UVAS (Ungdomar som varken arbetar eller studerar)
eller NEET (Not in Education, Employment or Training). Att sa stor andel som 24%
sakar kind sysselséttning var ovéntat och dr for narvarande foremél for vidare analyser i
ett avhandlingsarbete (se Luthra et al. 2018a, 2018b).

Faktorer som underlattar och forsvarar

Aven om fler unga vuxna med intellektuell funktionsnedsittning én forvintat har
etablerat sig pd arbetsmarknaden, vet vi &nnu relativt lite om vilka faktorer som bidrar
till vissa unga vuxna med intellektuell funktionsnedséttning far arbete. Inte heller &r
kunskaperna sarskilt vélutvecklade nér det giller orsakerna till att en betydande grupp
saknar sysselsdttning. For att forstd vad som frdmjar respektive forsvarar mojligheterna
for personer med intellektuell funktionsnedséttning att fa arbete behover man ta hansyn
till faktorer pa flera nivaer och hur de interagerar med varandra (jmf Gustafsson et al,
2014; Maclntyre 2014). Pa samhillsniva finns lagstiftning och policybeslut som
paverkar men ocksa dvergripande attityder och normer. Pa organisatorisk niva konkreti-
seras lagstiftning och normer i en praktisk kontext och beslut far en konkret innebord
for individen. Den individuella nivan ror enskildas egenskaper, till exempel personlig-
het, funktionsférméga, onskemal och ambitioner, men dven individens ndrmaste relatio-
ner och omgivning.

I praktiken fokuseras oftast faktorerna pa individnivé, som individens funktions-
nedsittning och (0)formagor, nér forklaringar till arbetsrelaterade svarigheter soks,
vilket oftast leder till slutsatsen att individen behdver tridnas for att kunna fi och behalla
ett arbete. Individfokuseringen utmanas av forskningsresultat som pekar pa att inter-
aktionen mellan omgivningsspecifika och individuella faktorer dr avgorande for fram-
gang (se t.ex. Danermark & Larsson Tholén 2016). I en aktuell forskningsoversikt
(Tideman et al 2017) identifierades ett antal omrdden/faktorer som péverkar forutsétt-
ningarna for och mdjligheterna till arbete for personer med intellektuell funktions-
nedsittning.
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Sysselsattning som vag till arbete

Sysselsittningsaktiviteter for personer med intellektuell funktionsnedséttning bygger
ofta pa arbetslinjens virderingar, dvs att daglig verksamhet forsoker efterlikna ett
”vanligt” arbete (Lovgren 2013; Olsen 2009). Att genom sysselsdttningsaktiviteter
forbereda for arbete forsvaras dock av en alltmer specialiserad arbetsmarknad som
erbjuder farre lagkvalificerade arbeten (Jacobsson & Seing 2013). Kraven pé vilka
egenskaper och kompetenser personer forvintas besitta for att kunna tréda in pa
arbetsmarknaden blir allt svarare att uppna for personer med intellektuell funktions-
nedséttning (jfr Jacobsson & Seing 2013; Lillesto & Sandvin 2014). Detta riskerar att
leda till en inldsningseffekt, dvs att fa tar steget fran sysselséttningsverksamhet till
arbete (Socialstyrelsen 2008).

Arbetsgivares attityder

Politiska beslut om ekonomiska incitament, som subventionerade anstallningar och
bidrag till anpassningskostnader pa arbetsplatsen, framjar arbetsgivares vilja att anstélla
personer med funktionsnedsittning (Forslund et al 2004; Forslund & Vikstrom 2011;
Gustafsson 2014). Arbetsgivare med tidigare erfarenheter av personer med intellektuell
funktionsnedséttning, i arbetslivet eller privat, har ocksa en mer positiv instéllning till
att anstdlla personer med intellektuell funktionsnedséttning, dn arbetsgivare som saknar
de erfarenheterna (Andersson et al 2015; Gustafsson et al 2013).

Samhallsekonomi

Samhéllsekonomiska analyser visar att det skulle vara l16nsamt for samhéllet att utveckla
strategier sa att fler personer med intellektuell funktionsnedsdttning kommer 1 arbete
(Hultkrantz 2016). Att erbjuda praktik och arbetserfarenheter till de personer med daglig
verksamhet som vill prova arbete &dr enligt Hultkrantz (ibid) den mest framgéngsrika
strategin. Initialt &r det en relativt kostsam insats, men den samhillsekonomiska I6nsam-
heten, och den privatekonomiska for berdrda individer, bedoms som hog (Angelov &
Eliasson 2014).

Samverkan

En aspekt som dterkommande lyfts fram i sévil nationell som internationell forskning &r
att unga med intellektuell funktionsnedsittning tenderar att bli kvar i daglig verksamhet
eller liknande aktiviteter darfor att de inte fatt tillrdckligt stod for att kunna erhélla ett
l6nearbete (t.ex. Butcher & Wilton; Gill 2005; Socialstyrelsen 2008). Nir den enskilde
individen stegvis ska gé fran daglig verksamhet till arbete (Lovgren et al 2014) aktuali-
seras betydelsen av samordning och samverkan, bdde inom och mellan myndigheter,
och med arbetsgivare och andra aktdrer. I studier beskrivs konflikter mellan olika regel-
verk och dterkommande omorganisationer som barridrer for framgangsrik samverkan
och ddrmed hinder for den enskildes vég till arbete (se tex Lovgren et al 2014).

Det framkommer ocksé att gymnasiesérskolan ibland har varit alltfor inriktad pa elevers
Overgang fran skolan till sysselsdttning inom daglig verksamhet som enda 16sning.
Gymnasiesérskolan har ofta upparbetat kontakter med daglig verksamhet och
mojligheterna till att ocksé satsa pa forberedelser for lonearbete har dirmed inte aktuali-
serats. Detta beskrivs vara sdrskilt problematiskt for de av sérskolans elever som
befunnit sig pa gransen mellan grundskola och sérskola (jfr Ineland, Molin & Sauer
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2013). Ett flertal studier visar att unga med lindrig intellektuell funktionsnedséttning
kan ha en ambivalent, eller till och med avstdndstagande, instéllning till daglig
verksamhet och andra insatser riktade till personer med funktionsnedséttning, bland
annat beroende pa att dessa upplevs som stigmatiserande (se t.ex. Ineland et al 2013;
Ringsby Jansson & Olsson 2006). Men dven elever med mer omfattande svarigheter
kan, om de far mojligheten, foredra arbete framfor daglig verksamhet (Szonyi 2005).

Genus

Nar gymnasiesdrskolan forbereder eleverna for arbetslivet har pojkar 1 hogre grad dn
flickorna mdjligheter att paverka var de ska genomfora sin praktik (Mineur 2013). Detta
kan vara en av faktorerna bakom att kvinnor med intellektuell funktionsnedsittning i
lagre grad I6nearbetar &n mén med intellektuell funktionsnedsittning (Arvidsson et al
2016Db). Detta forhallande styrks dven i en norsk longitudinell studie dir ca 500 unga
vuxna med sérskilt utbildningsbehov (en bredare kategori dir personer med intellektuell
funktionsnedséttning ingar) foljdes over tid (Batevik & Myklebust, 2006; Myklebust
2012). Genom lonearbetet 6kade mannens mojligheter att bli ekonomiskt sjélvstindiga
(ibid).

Foraldrars och natverks betydelse

Ungas villkor under uppvéxten har betydelse for forutsdttningarna att fa fotfaste i
arbetslivet (SOU 2013:74). Backman och Nilsson (2011) visar att fordldrarnas socio-
ekonomiska status samvarierar med barnens framtida position pd arbetsmarknaden.
Aven internationell forskning visar att forildrarnas utbildningsbakgrund och familjens
ekonomiska resurser dr viktiga for intrédet 1 arbetslivet for personer med funktions-
nedsittning (Furlong 2006, Newman et al. 2011, Madaus et al 2014). Paradoxalt nog
visar svensk forskning att andelen med sysselsdttning inom daglig verksamhet &r hogre
for personer med hogutbildade forédldrar dn for de vars fordldrar har lagre utbildnings-
bakgrund. Detta kan forklaras med att det behovs alltmer resurser (kulturellt och
ekonomisk kapital, se Bourdieu 1992) for att erhalla samhélleliga insatser 1 den for-
handlingsvilfdrd som rdder. Ett annat exempel pa det &r att personer med fordldrar
fodda utanfor Europa 1 hogre grad én andra saknar kind sysselséttning (Arvidsson et al,
2015, 2016a, Luthra 2018a). Ytterligare relationsrelaterade faktorer som paverkar
mojligheten att fa arbete for unga med intellektuell funktionsnedsattning handlar om
fordldrars forvantningar pa vad deras barn kan komma klara for typ av sysselséttning
(Doren et al 2012), sarskilt i kombination med fordldrarnas formaga att fungera som
foretradare for den unge med intellektuell funktionsnedsattning nér det behdvdes
(Simonsen & Neubert 2013; Gillian & Coughlan 2010). Férutom vikten av fordldrars
stod finns studier som visar att personer med intellektuell funktionsnedséttning som fér
stod av vinner, anhoriga och arbetskamrater har storre mojligheter att fa och behélla ett
arbete (se t.ex. Luftig & Muthert 2005; West, Wehman & Wehman 200; Kvalsund &
Velsvik Bele 2015).

Viktiga kunskapsluckor

Aven om det finns en del identifierade faktorer som underlittar respektive forsvérar dr
den forskningsbaserade kunskapen om arbete och sysselsittning for personer med intel-
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lektuell funktionsnedséttning mycket begriansad. Det finns sdledes manga kunskaps-
luckor och omraden som framover behdver undersokas systematiskt. Nagra av dem
kommenteras nedan:

e En central kunskapskailla for att forstd mdjligheter och begransningar for arbete
utgors av de erfarenheter som personer med intellektuell funktionsnedsdttning har. 1
Sverige har studier med inifranperspektiv pa intellektuell funktionsnedséttning varit
sparsamt forekommande och framforallt fokuserat pd ungas erfarenheter av del-
aktighet och marginalisering under skoltiden och deras forvantningar pa framtiden
(Lofgren-Martensson 2003, Szonyi 2005, Molin 2008, Mineur 2013), samt pa
erfarenheter av att befinna sig mellan arbetslivet och funktionshinderinsatser nér
skolan ar avslutad (Molin 2008). Studier som undersoker vad arbete har {for
inneborder och betydelser for personer med intellektuell funktionsnedsittning sjilva
saknas ndstan helt. Deras erfarenheter av vigar till arbete, arbetets betydelse, sociala
relationer pa arbetsplatsen liksom vilka faktorer som framjar en god arbetsmilj6 och
en bra introduktion i arbetslivet behdvs for att komplettera annan forskning.

e Systematiserade erfarenheter och identifikation av de framgéingsfaktorer som bidrar
till att 16nearbete erhalls, och behélls, skulle utgora viktiga bestdndsdelar i utvecklan-
det av béttre och mer effektiva stddinsatser.

¢ Longitudinella registerstudier som foljer utvecklingen av sysselsattning for stora
grupper av personer med intellektuell funktionsnedsittning dver tid &r av stort
intresse, bland annat for att 6ka kunskapen om hallbarhet i och rérlighet mellan olika
sysselsdttningstyper samt ev. effekter av reformer och forandringar 1 stodinsatser.

e Mer kunskap behovs for att belysa strukturella mekanismers, som lagstiftning,
organisation och resursfordelning, betydelse for mojligheterna till och forutséttningar
for delaktighet i arbetslivet for personer med intellektuell funktionsnedséttning.

e Det behovs studier som lyfter intellektuell funktionsnedséttning och arbete med
sarskilt fokus pd genus-, etnicitet-, klass- och éldersperspektiv. Studier som hanterar
andra sociala kategorier dn just funktionsnedséttningen ar fortfarande séllsynta 1
funktionshinderforskningen (Berg 2008; Fuentes 2008). Funktionshinderforskning
tenderar att ldgga stor vikt vid personers funktionsnedsittning som forklarande
variabel och bortser ddrmed fran betydelsen av andra faktorer som kon, &lder, social
och kulturell bakgrund (Soder & Hugemark 2016).

e Gymnasiesérskolans uppdrag dr att ge elever kunskaper och fardigheter som
forbereder dem for arbete eller fortsatta studier. Trots detta saknas studier som
undersokt vilken betydelse utbildningens inriktning, innehall och kvaliteter har for
elevernas mgjlighet till anstéllning. Det ar sdrskilt angelédget att f6lja upp hur den
reformering av gymnasiesérskolan, med den uttalade malsattningen att béttre
forbereda for arbetslivet, som skedde 2013 eventuellt har paverkat elevernas intrdde
pa arbetsmarknaden.

e Samhillsekonomiska studier forekommer mycket sédllan inom funktionshinder-
omradet. Fler samhéllsekonomiska analyser kan ge gedignare beslutsunderlag for
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insatser och utmana den ofta forekommande kortsiktigheten nir det géller beslut om
insatser och reformer.

e Supported employment lyfts fram som den mest effektiva metoden att stodja enskilda
med funktionsnedséttning till arbete (Forsdkringskassan 2017, Gustafsson 2014). De
studier som finns visar ocksé pd relativt sett goda effekter pa kort sikt. En av de
intressanta forskningsfragorna dr dock den langsiktiga hallbarheten. Det saknas
néstan helt studier som ser pa effekter av Supported Employment pé langre sikt
(Spjelkavik 2014).

e Det behdvs 6kade kunskaper om arbetsgivares erfarenheter av att ha anstidllda med
intellektuell funktionsnedséttning.

e Det krdvs dven forskning for att bittre forsta interaktioner mellan olika stodsystem
och hur de paverkar individers mojlighet till arbete. For att forverkliga ambitionerna
att fler med intellektuell funktionsnedséttning etablerar sig pa arbetsmarknaden
behovs sannolikt omfattande samverkan och samarbete mellan olika aktorer.
Forskning som belyser komplexiteten men ocksa mojligheter med samverkan mellan
myndigheter och organisationer, och inte minst med den enskilde och hens nétverk,
for denna malgrupp &r en bristvara.

e Det absoluta flertalet personer med intellektuell funktionsnedséttning bade vill och
kan arbeta. For en del personer med omfattande intellektuell funktionsnedsittning,
ibland 1 kombination med ytterligare funktionsnedsittning, behover det dock ocksé
finnas mojlighet att vélja annan meningsfull sysselsittning. Det finns behov av att
Oka kunskapen om bra alternativ till arbete. Hur kan andra sysselséttningsalternativ,
som daglig verksamhet, erbjuda meningsfullhet och positiva effekter?

Lang vag kvar

FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsittning (Utrikes-
departementet 2008) lyfter i artikel 27 fram rétten till arbete for personer med funktions-
nedsdttning pd samma villkor som for andra medborgare. Staten ska enligt konventio-
nen frimja forverkligande av riétten till arbete och till arbetserfarenheter pa den 6ppna
arbetsmarknaden for personer med funktionsnedséttning som vill arbeta och det gors
inget undantag for personer med intellektuell funktionsnedséttning. Samtidigt ar arbets-
marknaden inte tillgdnglig i tillrdcklig utstrackning for personer med intellektuell
funktionsnedséttning (se t ex Lovgren et al 2016, Siperstein et al 2014). Mojligheter till
forvarvsarbete for personer med intellektuell funktionsnedsdttning bor ses som resultat
av interaktioner mellan faktorer pa och/eller mellan olika nivaer. Det innebir att arbets-
framjande stod behdver ga utdver att enbart forsoka forandra/utveckla eller trdna
individer (Cheng et al 2017). For att framgangsrikt kunna 6ka andelen i arbete behover
faktorer pd flera nivaer och interaktioner dem emellan adresseras. For att gora detta pa
allvar kravs betydande nya forskningsbaserade kunskaper som underlag for effektiva
insatser framdver. Sddana kunskaper och insatser skulle, i kombination med kraftfulla
och langsiktiga politiska ambitioner, ge reella mgjligheter att forverkliga delaktighet pa
arbetsmarknaden for personer med intellektuell funktionsnedsittning.
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De tio budorden for
funktionshinderpolitiken

Lars Lindberg

Skribent

I samhéllsdebatten dominerar LSS och personlig assistans nér situationen for personer
med funktionsnedsittning uppmérksammas. Men funktionshinderpolitiken omfattar
manga fler fragestéllningar och handlar ytterst om att skapa ett samhélle for alla, oavsett
funktionsforméga. Sedan snart 20 ar tillbaka &r funktionshinderpolitiken ett tvér-
sektoriellt politikomrade 1 likhet med andra politikomraden som jamstélldhetspolitiken.
Men utmaningen att styra &r stor da funktionshinderpolitken &r mer komplex bland
annat for att det da finns en lang historia av insatser och traditioner som fortfarande
paverkar och manga ansvariga aktorer pa olika samhaéllsnivéer. Den framsta utmaningen
for Sverige framdver ar att systematiskt genomfora FNs konvention om rittigheter for
personer med funktionsnedséttning. I artikeln ges en bakgrund till funktionshinder-
politikens utveckling, utmaningar och en vig framat presenteras i form av tio budord.

Inledning

Funktionshinderpolitiken dr pa manga sétt ett av de mer komplexa och samtidigt under-
skattade politikomrddena. Den omfattar i princip hela samhillet, och stéller fragan pa
sin spets: vilket samhélle vill vi ha? Underskattat eftersom funktionshinderpolitiken av
partiernas valgeneraler sdllan ses som nagot man kan vinna val pa. Det aterspeglas 1
prioriteringen av till exempel valbudskap. Men mojligheten att forlora ett val pa
funktionshinderpolitiken dr en realitet, nagot som flera fick erfara efter debatten i val-
rorelsens slutskede om forsdmringarna av LSS. Tidningen Fokus angav LSS-frdgan som
en av de politiska fragor som kom att paverka riksdagsvalet 2018. Men funktionshinder-
politiken omfattar s4 mycket mer dn LSS och personlig assistans. Det &r ett politik-
omrade med den uttalade malséttningen att undanrdja funktionshinder och att personer
med funktionsnedsittning ska bli fullt delaktiga i samhillet och uppnd jamlikhet 1
levnadsvillkor. I praktiken innebér det att personer med funktionsnedséttning ska fa
tillgang till arbete, utbildning, familjeliv och sé vidare pad samma sétt som andra i
befolkningen. Detta forutsitter att en rad olika atgérder vidtas, savél att undanréja olika
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hinder som bristande tillgidnglighet, att forebygga och bekdmpa diskriminering som att
skapa forutsdttningar for sjdlvbestimmande. Det innebér att funktionshinderspolitik dr
ett mycket brett politikomradde som egentligen har béring pa det mesta som sker i
samhdlle, och dérigenom blir ndgot som maste vara en del av alla politikomraden. Det
senaste mélet for funktionshinderpolitiken faststilldes av riksdagen i november 2017
(2017/18:SoU5). Det breda perspektivet pa funktionshinderpolitiken dr av relativt farskt
datum. Det var till exempel forst 2009 “funktionshinderpolitik” blev ett eget omrade
inom budgetpropositionen och separerades fran stodinsatser som LSS. Tidigare var det
ett gemensamt omrade.

Det finns flera skél till varfor funktionshinderpolitiken dr komplex. Ett skil &r att det
omfattar s manga olika aktorer att det dr svért koordinera politikomradet. Ett annat skil
att manga insatser, och premisserna de bygger pd, har ldng historia. Specialskolor,
institutioner, olika kompensatoriska insatser som handikappersittning har i regel rotter i
ett smalt perspektiv dér problembilden dr kopplad till den nedsatta funktionsformégan.
Over tiden kan man identifiera fyra faser i funktionshinderpolitiken utveckling:

e Institutioner
e Kompensation
e Vilfardsstaten

e Medborgarskap och rittigheter

Specialskolor, anstalter och andra institutioner borjade vixa fram pd 1800-talet och var
den dominerande samhillsinsatsen gentemot personer med funktionsnedséttning fram
till 1960-talet da denna sérlosning allt mer kom att ifragasittas. Att kompensera for
funktionsnedsédttning véxte fram i kolvattnet till industrialiseringen och de tva virlds-
krigen som ledde till att antalet personer med funktionsnedséttning 6kade patagligt till
foljd av arbetsskador och krigsskador. De framsta kompenserande insatserna har varit
dels 1 socialforsdkringen exempelvis handikapperséttning och dels rehabilitering och
hjidlpmedel. Den tredje fasen, vélfardsstaten, var sdrskilt tydlig i de skandinaviska
landerna dér offentliga sektorn vixte under 1960 och 70-talen och med det allt fler
insatser riktade mot personer med funktionsnedséttning. Men ménga 16sningar var
storskaliga och med litet inflytande for den enskilde att utforma insatserna. Den nu-
varande fasen med fokus pa medborgarskap och ménskliga réttigheter har vuxit fram
mycket som en reaktion fran personer med funktionsnedséttning sjdlva mot de tidigare
faserna som byggde pa ett medicinskt synsitt och att personer med funktionsnedsittning
skulle korrigeras och “’botas” till en normalitet. Denna traditionella syn pa personer med
funktionsnedsdttning utmanades under 1970-talet dd funktionshinderrorelsen i ménga
lander politiserades och radikaliserades. Denna utveckling har beskrivits som miljo-
vandningen och skiftat fokus mot samhalle och omgivningen. Funktionshinder, eller
handikapp som var datidens begrepp, blev ett miljorelativt och politiskt begrepp. |
Storbritannien utvecklades den sé kallade sociala modellen som mer strikt sag
”Disability” som en ren social konstruktion. Att utveckla modeller har betydelse da det
sdtter fokus vad som dr problemet, orsaken, I6sningen — och vem som &r ytterst
ansvarig. Ett annat sitt att uttrycka det ar att hur man uppfattar funktionshinder kommer
att styra hur politiken utformas (Drake 1999). Sociala modellen och dess fokus pa
samhdllet har haft enormt stor betydelse internationellt for att politisera
funktionshinderpolitiken och anammats av sévdl FN som EU. I USA utvecklades en
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annan modell, en minoritetsmodell, som lade fokus pa det mekanismer som fortrycker
personer med funktionsnedsdttning utsattes for och dar antidiskrimineringslagstiftning
blev det viktigaste instrumentet. I Sverige radikaliserades synen pa funktionshinder i en
valfardspolitisk kontext vilket ledde till att socialpolitiken blev den dominerande delen
inom “handikappolitiken” redan frdn borjan. Funktionshinderpolitik kom dérfor att i
hog grad domineras av individuella stodinsatser inom socialpolitiken, och for
ndrvarande LSS. Det pdverkade till exempel den svenska funktionshinderforskningen
som véxte fram ur de satsningar staten gjorde pa 1970- och 80-talen pa forskning for att
utvérdera vélfardsreformer. I andra lander som Storbritannien och USA fick
forskningen en annan inriktning mot Disability Studies och véxte fram ur den brittiska
funktionshinderrdrelsen. Disability Studies har mycket gemensamt med andra
tvirvetenskapliga och normkritiska forskningsinriktningar som kvinno- och
genusvetenskap, queer-, homo och gayforskning som ocksa har ett ursprung i rorelser
som syftar till att bekdmpa fortryck, marginalisering och socialt utanférskap. En annan
skillnad &r att 1 jdmforelse med flera andra ldnder dr det fa forskare med egen
funktionsnedséttning i Sverige (Lindberg 2016). Under 1990-talet vixte kritiken mot
den smala synen inom funktionshinderpolitiken och den nationella handlingsplanen for
handikappolitiken ar 2000 var i sig mycket ett svar pa den kritiken. Handlingsplanen
fick titeln Fran patient till medborgare. Det skulle finnas ett tydligt demokratiperspektiv,
uppsatta tidsméal och staten skulle ga fore i utvecklingen mot ett samhaille for alla. Att
Sverige band sig for FNs konvention om réttigheter for personer med funktions-
nedsdttning 2008 forvintades ytterligare stirka rattighetsperspektivet. Men elva ar
senare kan vi fran en méangd rapporter och utvéirderingar konstatera att mycket aterstar
att gora. I vissa avseenden har funktionshinderpolitiken snarare smalnat av. Alltfor
mycket fokus ldggs pa enskildheter vilket paverkar det 1angsiktiga och strategiska
arbetet. I den allménna debatten tenderar fragor om bristande tillgdnglighet och
diskriminering att komma i skymundan av LSS-fragan. I denna artikel har jag
formulerat tio budord eller principer for funktionshinderpolitiken som ett sétt att forsoka
sammanfatta hur funktionshinderpolitiken kan byggas upp. Ursprungligen skrev jag om
dessa budord 1 en kronika 1 tidskriften Funktionshinderpolitik 1 maj 2018.

Utga fran malet for funktionshinderpolitiken som riksdagen
beslutat om (1)

I november 2017 beslutade riksdagen att malet f6r funktionshinderpolitiken ska vara
(2017/18:SoU5):

”Det nationella malet for funktionshinderspolitiken dr att, med FNs konvention
om rdttigheter for personer med funktionsnedsdttning som utgangspunkt,
uppnd jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet for personer med
funktionsnedsdttning i ett samhdlle med mangfald som grund. Mdlet ska bidra
till 6kad jamstdlldhet och till att barnrdttsperspektivet ska beaktas.”

Det av riksdagen faststéllda malet dr en viss revidering 1 forhallande till det mél
regeringen foreslog i propositionen (prop. 2016/17:188). Riksdagen beslutade dock att
lagga till "mangfald som grund” som fanns med i de tidigare mélen fran ar 2000. Vidare
ska genomforandet av funktionshinderspolitiken inriktas mot de fyra omraden:
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e principen om universell utformning,
e befintliga brister 1 tillgédngligheten,
¢ individuella stdod och 16sningar for individens sjélvstandighet,

e att forebygga och motverka diskriminering.

De fyra omradena &r enligt regeringen 6msesidigt beroende av varandra. Syftet ar att de
tillsammans ska bidra till ett tillgdngligt och jdmlikt samhélle oavsett funktionsformaga.
Tanken &r att inriktningen ska vara anvéndbar for aktorer pa alla nivaer och bidra till en
operationalisering av det nationella malet.

Ett grundldggande perspektivskifte i enlighet med konventionen forutsitter att man
anammar det som bendmns ménniskorédttsmodellen av funktionshinder (the human
rights model of disability) som bland annat utvecklats av den tyske juristen och tidigare
ordforande 1 FNs 6vervakningskommitté Theresia Degener (Degener 2016). Ménnisko-
riattsmodellen bygger bland annat pa att funktionsnedséttning ska ses som en del av den
manskliga méngfalden och att personer med funktionsnedséttning ar réttighetsbérare.
Jamfort med den sociala modellen &r MR-modellen bredare och tar &ven med andra
markorer som kultur och identitet.

Fullfolj ett systematiskt genomférande av konventionen om
rattigheter for personer med funktionsnedsattning (2)

Sverige dr sedan 2009 bundet vid FNs konvention om réttigheter for personer med
funktionsnedsédttning. I samband med ratificeringsprocessen tillsattes en sarskild
utredare att se dver forutsattningarna for Sverige att binda sig vid konventionen (Ds
2008:23). Man kom visserligen fram till att mycket arbete dterstod men att inget
hindrade att Sverige ratificerade konventionen och fakultativa protokollet (dér klago-
ritten dr reglerad). Dédrigenom var vi forst i Norden. Flertalet av 6vriga nordiska lander
har haft betydligt langre process: Norge 2013, Island 2016 och Finland 2016. Fragan ar
om vi var ldngre komna 4n 6vriga ldnder. Troligen inte. Nér ldnder binder sig for inter-
nationella konventioner intas ofta tva alternativa forhallningssétt: Binda sig forst och
ritta till bristerna sedan, eller rétta till bristerna forst och sedan binda sig. Norge och
Finland valde senare strategin, dir framforallt fragor som tvangsvard och likhet inf6r
lagen (artikel 12 i CRPD) var fragor som behovde 16sas. Det gér att fundera pad om den
snabba processen i Sverige bidrog till att vi inte var fullt mentalt beredda pé det arbete
som faktiskt krdvs for att uppfylla konventionen. Vi har rapporterat vid ett tillfdlle, 2011
och granskats och fatt rekommendationer fran 6vervakningskommittén 2014. FNs
granskning lyfter upp en rad olika problemomraden, bland annat:
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¢ Oro for att manga forlorar sin personliga assistans

e Att barn inte far det stod de behdver 1 skolan och kan nekas antagning
e Oroande hog arbetsloshet

e Sverige har inte implementerat konventionen i svensk lag

e Overvakningen av konventionen har stora brister

e Uppfdljningen har brister, bland annat avsaknad av indikatorer pa flera
rittighetsomréden

e Avsaknad av oberoende MR-institution

e Att anta en juridisk definition av skélig anpassning och inforlivar den 1 alla relevanta
forfattningar sé att den kan tillimpas 1 alla delar av forvaltningen, inklusive den
rittsliga och den administrativa.

Nasta rapportering kommer ske 2019 och infor den har Sverige fatt en lista pa nistan
100 fragor. Vid en kunskapskonferens 2018 med myndigheter och forskare framkom at
manga av de problem som Sverige har kvarstér. Det géller till exempel att vi fortfarande
inte har en uppfoljning av konventionen som krévs. Som FN-kommittén pekade pa 2014
kvarstar dven den ekonomiska ojimlikheten mellan personer med och utan funktions-
nedsdttning och som har 6kat. Sverige har relativt sett en mer ojdmlik situation jamfort
med EU-genomsnittet (Funktionsrétt Sverige 2018).

Ett annat viktigt dokument &r FNs Agenda2030 med 17 globala mél for hallbar
utveckling vilka &r integrerade och odelbara och balanserar de tre dimensionerna av
hallbar utveckling: den ekonomiska, den sociala och den miljomaissiga. I flera av mélen
och delmalen ndmns personer med funktionsnedséttning, bland annat utbildning och
arbete. Det finns stora forhoppningar knutna till agendan inte minst eftersom den over-
gripande principen dr ”Leaving no one behind”.

Forebygg diskriminering och utestangning (3)

Det finns fortfarande brister i skyddet mot diskriminering i Sverige. Som ovan ndmndes
fick Sverige rekommendationen fran FN att diskrimineringsskyddet med skiliga
atgérder ska gilla hela det offentliga. Som diskrimineringslagen dr skriven dr det bara
delar som omfattas. Det géller exempelvis socialtjdnst inom kommuner, arbets-
formedling och socialforsdkring. Men omrdden som domstolar och myndigheter som
Diskrimineringsombudsmannen omfattas inte. I praktiken innebir det att en person med
funktionsnedsédttning har béttre diskrimineringsskydd nar hen gar och handlar &n nér
hen ska {4 ut en tillgdnglig handling fran en myndighet eller domstol.

Det forebyggande arbetet dr centralt for att inte nya hinder ska uppsta. Det giller savil
det forebyggande arbetet inom diskrimineringsomradet som 6vriga delar. Statliga
myndigheter har uttalat ansvar att vara ett foredome vilket framgér av forordning
2001:526 och de sérskilda riktlinjer for tillgdnglighet som Myndigheten for delaktighet
ansvarar for. Men det behovs dven sanktioner for att astadkomma férandringar och
korrigera en diskriminerande situation som uppstétt trots forebyggande atgérder.
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Diskrimineringsombudsmannen (DO) bedriver tillsyn 6ver diskrimineringslagen.
Myndigheten utreder numera enbart 10-15% av anmélningar om diskriminering och
driver mindre &n en procent av anmélningarna vidare till domstol. Resten avskrivs.
Denna inriktning har kritiserats av bland annat tidigare Jdmstilldhetsombudsmannen
Lena Svenaeus som ocksé ar kritisk mot att DO inte anvénder sig av sanktions-
mojligheterna som finns 1 diskrimineringslagen. Sedan 2017 &r diskrimineringslagens
regler om aktiva dtgérder mer konkreta och omfattar samtliga sju diskriminerings-
grunder, inte bara etnisk tillhorighet och kon (som tidigare). Den som bryter mot lagen
kan forpliktas att betala vite om en forbéttring av de aktiva atgdrderna inte sker.
Projektet Lagen som verktyg inom stiftelsen Independent Living Institute (ILI) granskat
alla drenden som rorde aktiva atgérder fran 1 januari 2017 till ndgon géng i februari
2018. Av de 96 beslut Lagen som verktyg granskat kan man se brister géllande aktiva
atgirder 1 54, alltsa 1 mer @n hélften, men inget mer gjordes av myndigheten &n just
konstaterandet utan koppling till sanktioner eller uppfoljning. I 36 beslut konstaterades
inga brister och 1 tre var det svart att avgora. Tre drenden rorde inte aktiva atgérder, trots
att det var det som begirts ut. Endast en liten del av de anmélningar som nar DO leder
till tillsyn. Det géller dven fall dér det ur ett rattsligt perspektiv finns goda grunder att
utreda saken. DO avslutar ménga drenden utan atgérd.

Krav i lagstiftning far inte vara en pappersprodukt (4)

I Sverige finns flera lagar, inte minst nér det géller tillgdnglighet, som har h6g mal-
sittning. [ plan- och bygglagen (2010:900) till exempel anges att byggnadsverks
utformning ska vara “vara tillginglig och anvéndbar for personer med nedsatt rorelse-
eller orienteringsforméga.” (PBL. 8 kap. 1§). I lagen om offentlig upphandling
(2016:1145) anges att nar det som ska anskaffas ska anvindas av fysiska personer “’ska
de tekniska specifikationerna bestimmas med beaktande av samtliga anvidndares behov,
déribland tillgédngligheten for personer med funktionsnedséattning.” (9 Kap, § 2).
Verkligheten ser dock annorlunda ut. I FNs granskning av Sverige riktades kritik att
mot reglerna for tillgédnglighet inte f6ljs och att offentlig upphandling inte anvénds for
att frimja tillgédnglighet (UN 2014). Kommittén har ocksa utfdrdat allménna kommen-
tarer kring artikel 9 om tillgénglighet att det dr oacceptabelt att statliga medel anvént for
att vidmakthalla otillgénglighet och att medlemsstaterna maste dverviga
tillgédnglighetskrav i sina lagar om offentlig upphandling. Det byggs dagligen nya
byggnader med mer eller mindre uppenbara tillgénglighetsproblem — utan att atgarder
vidtas 1 efterhand. Ett stort ansvar ligger pa kommunernas byggnadsndmnder som har
tillsynsansvaret — ett ansvar som inte tas. Ett exempel &r att det sedan 2001 funnits krav
1 PBL pé att undanrdja enkelt avhjélpta hinder i lokaler dit allm@nheten har tilltrade och
pa allménna platser. Kraven &r retroaktiva, det vill sdga géller befintliga byggnader och
allménna platser, och sirskilda foreskrifter finns utfardade av Boverket (BFS 2013:9 —
HIN 3). Anmélningar ska tas emot av byggnadsndmnderna. Independent Living
Institute (ILI) redovisade 2018 en undersokning dér de i ett projekt (Med lagen som
verktyg) fétt svar frdn 100 kommuner om hur byggnadsndmnderna arbetar med enkelt
avhjélpta hinder (Zotééva 2018). Den enda kommun som jobbar systematiskt och aktivt
med anmélningar var Goteborgs stad som lanserat appen Anmal hinder. I dvrigt
fungerade tillsynen bristfalligt, ILI hittade flera anmélningar som var tio ar utan att
4tgird vidtagits och rittspraxis saknas helt. Aven Boverket har kommit fram till att
tillsynen ar otillracklig och osystematisk och att en sanktionsavgift bor overvégas
(Boverket 2018). Brister finns pd motsvarande sétt nir det géller offentlig upphandling.
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Enligt Myndigheten for delaktighet stdller hélften av svarande myndigheter, kommuner
och landsting och regioner 1 sina interna styrdokument krav fér upphandling och endast
en femtedel som anvénder sig av digitala ansokningsformulér vid rekrytering har stéllt
krav pa tillgdnglighet (MFD 2018). Konsekvenserna kan bli betydande for utestingning
av personer med funktionsnedsdttning. Ett exempel dr nér Forsakringskassan 2018
domdes for diskriminering i form av bristande tillgdnglighet nédr en person med syn-
nedsédttning inte kunde anvénda Forsakringskassans webbtjdnst for att ansoka om
fordldrapenning. Domstolen ansdg att Forsdkringskassan inte hade genomfort de
atgdrder som kan krévas av en stor statlig myndighet och élades att utbetala 20 000
kronor i1 diskrimineringserséttning.

Hall 16ften (5)

Det ér viktigt att halla mal som har beslutats. Slutsatserna frdn de utvérderingar som
gjorts de senaste 15 &ren har visat att arbetet visserligen gatt framét men att det gar for
langsamt. Enligt den nationella handlingsplanen f6r handikappolitiken skulle enkelt
avhjilpta hinder vara borta vid utgdngen av 2010 och kollektivtrafiken tillgénglig
samma ar. Dit har vi fortfarande en lang vig att ga. Utvirderingen av funktionshinder-
politiken perioden 2011 — 2016 visade att arbetet med fysisk tillgénglighet stod stilla
eller gitt framat endast 1 begransad utstrackning. Daremot har tillgdngligheten till media
forbattrats vilket till stor del kan forklaras med skérpta krav fran EU. Bristande
tillgédnglighet paverkar till exempel mojligheterna till utbildning. MFDs uppf6ljning
fran drygt hélften av kommunerna att de har styrdokument som innehéller strategier for
okad tillganglighet och delaktighet for elever med funktionsnedséttning. MFD
konstaterar att det fortfarande finns stora brister i skolan. Bland svarande kommuner i
MFDs kommunuppfoljning uppger endast 33 procent att de i enstaka eller samtliga
bidrag stiller krav pa tillgédnglighet och delaktighet for personer med funktions-
nedsdttning i sin ordinarie bidragsgivning till idrottsféreningar (MFD 2016).

Genomfor inte forsamringar eller dra tillbaka etablerade
rattigheter (6)

De senaste aren har praglats av intensiv debatt om nedskdrningarna i LSS och personlig
assistans. Med FNs konvention om réttigheter for personer med funktionsnedséttning
finns en rétt till det stod som behovs for att kunna leva ett sjalvstindigt liv i samhéllet
enligt artikel 19. Det &r en social och ekonomisk réttighet och ska darfér genomforas
gradvist enligt artikel 4:2. I gradvist genomforande ligger att redan genomf6rda réttig-
heter inte far forsdmras. En sadan rittighet ar ratt till personlig assistans. Undantag frdn
detta forbud finns enligt allménna principer for ménskliga réttigheter om konventions-
staten befinner sig 1 finansiell kris, 1 krig eller annan allvarlig fara. En annan mojlighet
ar om konventionsstaten kan visa att atgarden dr nddvandig for att undvika finansiell
kris. For att en begransning ska kunna vara tillaten maste den vara ndédvéndig sett till
helheten av ménskliga rittigheter, den ska vidare vara tillfdllig och far inte sla
oproportionerligt hart mot personer med funktionsnedséttning. Juristen Andrea
Bondesson har analyserat rittsldget och menar att Sverige inte uppfyller sina dtaganden
mot FN-konventionen eftersom Sverige inte befinner sig i den finansiella kris som
skulle medge undantag (Bondesson 2018). Detta dr nagot som dven Thomas
Hammarberg, tidigare kommissionér for méanskliga réttigheter vid Europaradet har
papekat liksom internationella forskare. Utover FN har dven nuvarande kommissionér

113



Fﬁrsékringskassan Socialférsakringsrapport 2019:01

for minskliga réttigheter vid Europaréadet kritiserat Sverige for neddragningarna av
LSS, men dven for att tvingsvard forekommer 1 hog utstrackning dér bland annat ECT
(elektrokonvulsiv behandling) forekommer utan informerat samtyckte (Europaradet
2018).

FN-kommittén har mojlighet att utreda hur enskilda ldnder lever upp till konventionen
om réttigheter for personer med funktionsnedséttning, om det finns skil att misstdnka
att landet ifrdga systematiskt kranker de réttigheter som finns med i konventionen. Det
har skett med Storbritannien som anméldes 2012 av den brittiska funktionshinder-
rorelsen for allvarliga och systematiska krdnkningar mot rittigheterna i konventionen i
form av omfattande budgetbesparingar. Storbritannien fick 2016 omfattande kritik av
FN-kommittén for detta (UN 2015).

Respektera funktionshinderrorelsen (7)

Det ér givetvis inte den enda rost som ska lyssnas till men hér finns den kollektiva och
beprovade erfarenheten och kunskapen om de hinder som finns i samhaéllet for full
delaktighet — eller uttryckt pd annat sétt: de som vet var skon klimmer. Den svenska
funktionshinderrdrelsen dr den samlande kraften som organiserar de kollektiva erfaren-
heterna av att leva med funktionsnedséttning. Det finns idag ett 60-tal organisationer
som far statsbidrag. Flertalet 4&r med 1 ndgon av samarbetsorganisationerna Funktionsratt
Sverige eller Lika Unika. Dérutover finns ungdomsorganisationer. Organisationernas
resurser, arbetssédtt och historia skiljer sig at. Skélen till de forsta forsoken till
organisering handlade mycket om trygghet och arbete. De forsta foreningarna for dova
och blinda syftade bland annat till att skaffa arbete och att organisera sjukkassor for
medlemmarna. Arbete var ocksa grunden till det forsta organiserade samarbetet genom
att fyra organisationer bildade Samarbetskommittén for partiellt arbetsfora (SAMPAS)
1942. Organisationen har ombildats vid tva tillfdllen och utgor i dag Funktionsratt
Sverige. Pa 1960-talet 6kade antalet organisationer och de blev mer samhéllspolitiskt
orienterade. Ett viktigt bidrag till utvecklingen var den debatt som foljande av boken Pa
folkhemmets bakgard (1968) diar Vilhelm Ekensteen bland annat plidderade for en ny typ
av organisation for personer med funktionsnedsittning. Det ledde till bildandet av Anti-
Handikapp som blev funktionshinderpolitiskt avantgarde. Antihandikapps framsta kritik
var att situationen for personer med funktionsnedséttning nistan enbart diskuterades
som vardfragor. Organisationen ville fora fram ett nytt begrepp som fokuserade pa
problem i samhéllet snarare dn hos individen, handikapp.1972 ldnade funktionshinder-
rorelsens lokaler 1 riksdagen och samlades till det forsta breda och samhéllskritiska
princip- och handlingsprogrammet: ”Handikapp dr i stor utstrdckning en f6ljd av brister
1 samhdllet. Déarfor kan manga handikapp elimineras. Det gor man genom att fordndra
samhillet.” Under 1970-talet blev funktionshinderrorelsen politisk synlig genom stora
demonstrationer och omfattande paverkansarbete. I likhet med 6vriga intresse-
organisationer medverkade man uppbyggnaden av den véxande vélfardsstaten genom
delta i utredningar och samradsorgan. Under senaste artiondet har mer fokus lagts pa
paverkansarbete genom lobbying, aktioner och sociala medier (Sépulchre & Lindberg
2019). Pé europeisk nivd samarbetar man idag genom European Disability Forum och
European Patient Forum som é&r lobborganisationer gentemot EU (Lindberg & Gronvik
2011).

114



Fﬁrséikringskassan Socialférsakringsrapport 2019:01

Ha inte falska samrad (8)

Samrad med civila samhéllet &r viktigt men maste vara pa riktigt. Inte bara information
utan faktiska mojligheter att paverka utformningen av politiken. I konventionen artikel
4.3 lyfts vikten av inflytande och samréd.

I utformning och genomforande av lagstiftning och riktlinjer for att genomfora denna
konvention och i andra beslutsfattande processer angaende fragor som berdr personer
med funktionsnedsittning ska konventionsstaterna ndra samrada med och aktivt invol-
vera personer med funktionsnedséttning, diribland barn med funktionsnedsattning,
genom de organisationer som foretrdder dem.”

Vidare lyfts i artikel 33.3 att:

“Det civila samhdllet, sdrskilt personer med funktionsnedsdttning och de
organisationer som representerar dem, ska involveras i och fullt ut medverka i
overvakningsforfarandet.”

FN kommittén har i september 2018 dven tagit fram allmidnna kommentarer (nr 7) dar
man tydliggor hur de uppfattar atagandet (CRPD/C/GC/7).

Alla personer med funktionsnedséttning ska kunna vara med:
e Full tillgédnglighet:

o information ska skickas ut i tillgdngliga format 1 tillrackligt god tid fore samrad
utan extra kostnad, personens eget val av kommunikationsform,

o personer med sensoriska och intellektuella funktionsnedsattningar bor fa
motesassistenter och stodpersoner.

e Organisationernas synpunkter bor tas tillracklig hénsyn till. Synpunkterna bor
uttryckligen beaktas i motiveringen av beslut

e Rittsliga och formella regelverk for att sékerstélla aktiv involvering

e Staten bor stotta med teknik, kommunikation, kompetensutveckling och finansiering
e Mekanismer och sanktioner for att sdkerstélla att artikel 4 § 3 och 33 § 3 efterlevs
Det finns dven verktyg for samrad, bland annat en Europeisk kod for idéburna

organisationer medverkan 1 beslutsprocessen som ér ett slags checklista for samverkan.
Koden utgér fran principerna: medverkan, tillit, ansvar, 6ppenhet samt oberoende.

Frestas inte att I6sa strukturella problem med sarlésningar

(9)

”Regeringen har ett kollektivt ansvar for att uppfylla de nationella mélen for handikap-
politiken och varje statsrad har ansvar for att handikapperspektivet beaktas inom sitt
politikomrdde. For att detta skall lyckas maste perspektivet genomsyra alla delar av
regeringens politik. Handikappfragor skall inte ses som sérskilda fragor eller nagot som
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enbart géller sirskilda atgédrder, utan skall pé ett naturligt sétt finnas med i respektive
sektor.” (Prop. 1999/2000:79)

Ett brett arbete inom funktionshinderpolitiken &r helt nddvéandigt for att verkligen
forhindra att funktionshinder uppstér. En central del i miljovandningen nér fokus
flyttades mot samhillet var formuleringen av ansvars- och finansieringsprincipen.
Ursprungligen formulerades den av Handikapputredningen (SOU 1976:20) och dven
idag en ledande princip. I senaste propositionen dr det formulerat som ”Ansvars- och
finansieringsprincipen innebér att varje sektor i samhallet har ansvar for att funktions-
hinderspolitiken genomfors.”Sektorsansvaret uppstod som en motkraft mot den hittills
rddande politiken som betonat sdrldsningar och institutioner. Fram till 1960-talet var
sarlosningar det vanligaste, vilket i praktiken betydde att till exempel manga barn med
funktionsnedsdttningar véaxte upp institutioner och specialskolor. De politiska mal-
sdttningarna var under 1970-talet normalisering och integrering, och ur det véixte dven
sektorsansvaret fram. Men for att detta ska fungera krivs ett stindigt arbete.

En del i arbetet for att astadkomma delaktighet dr Universell utformning. Det &r en av
de viktigaste punkterna i FN-konventionen: ’sadan utformning av produkter, miljoer,
program och tjénster att de ska kunna anvéndas av alla i storsta mojliga utstrackning
utan behov av anpassning eller specialutformning” (artikel 2). Vidare ndmns i den
allménna kommentaren nr 2 att man ska arbeta enligt f6ljande ordning:

e Att allt nytt som skapas ska goras tillgéngligt for alla genom universell utformning.

e Att det som redan finns ska goras mer tillgdngligt efterhand genom att normer for
tillgénglighet infors och f6ljs upp.

e Att det ska finnas ett diskrimineringsskydd for tillgdnglighet som handlar om att
vidta skiliga atgérder i det enskilda fallet.

Den danske forskaren Steen Bengtsson har lyft fram att sektorsansvaret inte ska ses som
ett mal utan som ett medel och en styrform for att uppna likabehandling. Funktions-
hinderpolitiken skiljer sig, enligt Bengtsson, fran dvriga tvarsektoriella omraden som
jamstélldhet, i1 fraga om historiken. Funktionshinderpolitiken har foregatts av en politik
som utgjorts av insatser och sérlosningar. For 6vriga tvarsektoriell omraden har man
inte den historiska ballast som paverkar (Bengtsson 2005).

Delegera inte problemformuleringen av
funktionshinderpolitiken till myndigheter (10)

Vad leder funktionshinderpolitiken till och hur ska den styras? Styrning och uppf6ljning
ar centralt fOr att inte hamna 1 situationen med att allas ansvar sa blir det latt ingens. Det
ar en frdga som dr mycket aktuell med den pagéende utredningen om styrningen av
funktionshinderpolitiken (Dir. 2017:133). Man ska ldmna forslag till stabilt och lang-
siktigt styr- och uppfoljningssystem och foresla effekt- och resultatmal till 30 april
2019. Infor propositionen om det nya malet for funktionshinderpolitiken fick
Myndigheten for delaktighet (MFD) uppdraget att ta fram underlag till ny struktur for
genomforande, uppfoljning och inriktning inom funktionshindersomradet. Uppdraget
var omfattande och det gér att ifrdgasitta varfor en myndighet far s brett och politiskt
uppdrag som normalt hanteras inom regeringskansliet eller 1 utredningar. Historiskt har
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utformningen av funktionshinderpolitiken skett pa annat sitt. Traditionen att ta fram
handlingsplaner och strategier inom politikomradet borjade 1982 da det nationella
handlingsprogrammet for handikappfragor togs fram. Det andra styrdokumentet lade
socialminister Margot Wallstrom fram 1996 som en skrivelse till riksdagen. Den fick
dock mycket kritik av funktionshinderrorelsen som kravde tydliga mal vilket ledde till
att den nationella handlingsplanen for handikappolitiken togs fram (Prop
1999/2000:79). Planen slog fast mal for politiken, men ocksé ett arbetssitt med ett
utpekat ansvar for statliga myndigheter. 2011 antogs ytterligare en strategi. Den byggde
pa handlingsplanen och handlade framforallt om ett effektivare genomforande. Vad kan
vi dé dra fOr slutsatser av dessa planer och strategier? For det forsta ska deras betydelse
inte overdrivas. De stora reformerna inom funktionshinderpolitiken togs fram av tva
stora handikapputredningar (1966—76 och 1989-92) och liknande stora utredningar som
formade vélfardsstaten. Den andra slutsatsen av styrdokumenten dr att malstyrning dver
tid har fatt allt storre betydelse, framforallt i1 strategin 2011 — 2016, samtidigt som
reformer och nya politiska initiativ 1 stort lyser med sin franvaro inom funktionshinder-
politiken. Det kan alltsa finnas en fara i att reducera funktionshinderpolitik till enbart en
friga om administrativ styrning. Det hér dr en utveckling som debatterats dven inom
andra omrdden. I en publicerad kritisk genomgéng av jamstélldhetspolitiken ar
forskarna Ronnblom & Alnebratt (2014) som fort fram att den gamla devisen Land ska
med lag byggas, ersatts av Land ska med mal mitas. De menar att viktiga delar av
jamstilldhetspolitiken har delegerats till tjinstemén och blivit byrakrati istéllet for
politik. Politiker sdtter upp mél som ett sitt att visa ambitioner men 6verléter till nagon
annan att ta ansvar for genomforandet och hur det ska ske. Det har lett till att styrningen
har flyttats fran politikens centrum till dess periferi. Malen konstrueras pé ett sddant satt
att de gér att mita och leder till forytligande och forenkling av komplexa fragor.
Alnebratt och Ronnblom efterlyser att politiken étertar sin roll genom att ater formulera
problemen och de lidngtar efter tankar och idéer pa hur férdndring kan dstadkommas. En
langtan som nog kan ségas gilla &ven om funktionshinderpolitiken. Det behdvs en
process av fornyelse av funktionshinderpolitiken som fér néring av en levande
samhiéllsdebatt. Det behovs dven mer dynamisk process i utvecklingen och genom-
forandet av nya verktyg och instrument 1 den funktionshinderpolitiska verktygsladan.
En av de utmaningar vi har for detta &r att det finns fa arenor, savél fysiska som
virtuella, dér forskare, funktionshinderrorelse, myndigheter och politiker méts. Fler
motesplatser skulle skapa 6kad dynamik inom funktionshinderpolitiken. Det behdvs
mer jaimbordiga samtal kring forskningens resultat och inriktning. Darmed saknas &r
ocksa enligt min mening en viktig forutsittning for utvecklingen av och debatten om
funktionshinderpolitiken.

Négra av de utmaningar jag anser att vi behdver uppmérksamma mer 4r: den dkade
ekonomiska ojdmlikheten mellan personer med och utan funktionsnedséttning,
utmaningarna for jdmlikheten och integriteten i ett allt mer digitaliserat samhélle med
AT och teknik, mojligheterna till utbildning, att glastaket inom arbetslivet for personer
med funktionsnedséttning vad géller tilltrade, villkor och utvecklingsmojligheter maste
undanrdjas samt att tillgdngligheten stindigt behdver forbattras och att universell
utformning maste bli den naturliga utgangspunkten for att alla ska bli inkluderade 1
samhdllet.
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