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Heringsudtal el se fra Rokkansenteret,Universitetet i Bergen (v./Karen Christensen) til
Helse- og omsorgsdepartementets haringsnotat angdende ' forslag til sterkere
rettighetsfesting av ordningen med brukerstyrt personlig assistanse (BPA)'.

Starre lighed kommuner imellem

Heringsnotatets hovedargumentet for at forsgge at skabe starre lighed kommuner
imellem gennem en rettighedsfaestning af BPA stettes af dette haringssvar.
Ligestilling og ligevaad, ogsa pa et kommunalt niveau, er et kerneelement i den
norske velfaadsstat. At der fortsat eksistenserer norske kommuner uden BPA og at
brugere oplever, at der er forskelle pa hvordan ordningen organiseres fra kommune til
kommune er en dokumentation af kommunale forskellei Norge. Det er ogsa en
pamindelse om, at ligheden kommuner imellem ikke udvikler sig af sig selv, men ma
sadtes pa dagsordenen og tilfares retningslinier at arbejde efter. Forskning om
kommunerstildeling af sociale tjenester i form af hjemmehjadp har vist, at sociale
tjenester let praktiseres forskelligt i norske kommuner og at der sdledes kan skabes
ulighed pa et kommunalt niveau (Christensen 2001). P& denne baggrund er det vigtigt,
at nye sociae tjenester ikke styrer ind i nye typer af ulighed kommuner imellem og at
man klart og bevidst modarbejder mulighederne for at BPA-ordningens praksis bliver
afhaengig af, hvilken norsk kommune brugeren bor i. Gennem en sadan

formadl staankning om at modarbejde kommunale uligheder kan den norske
velfaardsstat ogsa styrke sit saaprasg som lighedsstragbende til forskel fraf.eks. en
liberal velfaardsstat som den britiske, hvor dette ikke udger noget hovedargument i
debatten om hvordan den tilsvarende ' direct payments -ordning skal udvikles
fremover. Her gnsker man tvaatimod at individualisere ordningen sa langt som muligt
(gennem indfaring af de sdkaldte’individual budgets’) med den sandsynlige
konsekvens, at lokale variationer vil gge (Christensen 2006).

Pres pa og udvidelse af ordningen

Forskningen om brugerstyrt personlig asssistance, f.eks. fra Norge (Andersen et al.
2006, Christensen 2006), Sverige (Gough 1994) og UK (Stainton and Boyse 2004)
viser, at ordningen gger muligheden for at leve et selvstaandigt og aktivt liv og at en
del af dette ikke mindst ma ses pa baggrund af de nye muligheder for selvstaandighed,
som denne ordning giver sammenlignet med at modtage traditionelle sociale tjenester
(Morris 1993). | UK har den etablerede ret til at fa denne ordning sammen med
kommunens pligt (siden 2003) til at tilbyde denne ordning til alle, som er berettiget til
sociale tjenester, imidlertid ogsa fert til, at presset pa at faantallet af ' direct
payments brugeretil at stige er stagrkt. F.eks. tildeles Londons bydel e stjerner
afhaangig hvor gode de er til at fa flere socialtjenestebrugere ind pa denne ordning.
Interviews med administrativt ansatte involveret i tildelingen af " direct payments
(Christensen 2006) viser, at presset sommetider opleves for stagrkt, jf. f.eks. dette citat
fraen’direct payments leder i en af Londons bydele:




"The direct paymentsis the big thing and the numbers should go up. | feel we
sometimes push a bit too much for direct payments because | think you
shouldn’t compromise care .. | think you should think twice if someoneis
without mental capacity to make decisions ... but in the end, direct payments
isabout you as a service user making a decision about whom to employ ... if
you obviously can’t do it, what would be the benefits of being on direct
payments?’

Det fremgar ogsa af samme studie, at omstillingen fra den traditionelle
omsorgsfilosofi til den nye assistancefilosofi, som personlig assistance kraever,
hindrer ansatte (saarlig ' social workers') i at prassentere personlig assistance som en
egen og ny positiv ordning for personer, som er berettiget til sociale tjenester. Nogen
af disse ansatte opfatter selv, at det ma vaare vanskeligt f.eks. for addre at handtere alt
dette med organiseringen af personlige assistenter selv og bryder sig derfor ikke om at
foresl& personlig assistance ordningen for brugeren. Denne trasghed (eller modstand) i
holdningsaandring hos dem, der skal tilbyde personlig assistance for brugere er kendt i
den britiske’ direct payments -ordningsdebat og diskuteres af lokale myndigheder.
Som entilfgjelsetil dette, kan det naevnes, at assistancefilosofien tendentielt tager
udgangspunkt i, at funktionsheanmede er ligevaadigei forhold til andre
(funktionsfriske) mennesker, men i praksisi hverdagslivet er diskrimineringen ofte
tydeligt tilstede (Christensen 2006). Ordningen kan pa den made ogsa virke idealistisk
i forhold til det omgivende samfund. At der sdledes ligger en del forhindringer for en
styrket personlig assistance ordning, er ikke et argument for ikke at styrke den og er
det heller ikke i dette hagringssvar. Det er imidlertid et argument for at vaae bevidst
om disse hindringer med henblik pa at kunne mgde dem, nar ordningen for alvor kan
blive udbredt sammen med indfaringen af en rettighedsfaestning.

| St.prp. nr 1 (2005-2006) foranledigede Helse- og omsorgsdepartementet at
ordningen blev udvidet til ogsa at gadde mennesker, som ikke var i stand til at opfylde
arbejdslederrollen selv. Omsorgskomiteen udtalte sig meget positivt til denne
andring. Dette er forstaeligt, ikke mindst pa baggrund af ideen om at ordningen ikke
ber ekskludere bestemte grupper af mennesker. Pa baggrund af forskning (Askheim
2001), er det ingen tvivl om, at det kan vaae et gode, f.eks. for familier med et
funktionshaammet barn, at kunne organisere dette pa en made, som skaber sterre grad
af kontinuitet og stabilitet i tjenestene end det er muligt med en traditional kommunal
baseret ordning. Ikke mindst kan dette gad de muligheden for at begramnse antallet af
hjad pere til nogen fa og relevante personer. Pa den anden side vil der ogsa kunne vaare
problematiske sider ved dette. Foraddre, som overtager arbejdslederrollen, kan f.eks.
have som motivation for at gare dette, at de ikke ser at arbejdslederrollen kan blive
ivaretaget tilstraskkeligt af kommunen. Dermed bliver dette let en byrde, som
ydermere kan forstaarkes, hvis der ikke er rad at hente og arbejdet er helt overladt til
den, som har tilbudt at gere dette. | den komparative studies norske del (Christensen
2006) indgdr f.eks. et interview med en hjad pearbejdsleder, som efter at have udfert
dette arbejds ederarbejde en arraskke ensker at overlade dette til en kommunal ansat.
Der findesimidlertid ingen i systemet til at overtage dette arbejde for hende. Fra at
have vaget et gnske, er dette blevet en byrde for hende. Af samme studie og af
Askheims studie (2001) fremgar ogsa, at nar forad drene overtager arbejdslederrollen,
er det let for at den personlige assistance kommer til primaat at opfylde foraddrenes
ansker for assistancen, mens arbejdet med at tilstradbe at give den funktionshsanmede
kontrol selv, treeder i baggrunden. Assistance for en person med uafhaangighed som



mal afl@ses med andre ord i denne situation let af omsorg for en hjad peafhaangig. En
studie om tjenester for psykisk udviklingshsemmede i bofadlesskab viser imidlertid, at
det principielt er muligt at mede funktionshaanmedes behov pa deres praamisser, ogsa
selvom de har uudviklede kognitive evner (Christensen og Nilssen 2006). Med andre
ord indebazer udvidelsen af ordningen til personer, som ikke selv kan overtage
arbgjdslederrollen, nogen udfordringer, som det er vigtigt at fokusere pai
sammenhaang med en rettighedsfasstning, fordi det er sandsynligt at denne gruppe
ogsa vil vokse sammen med en indfering af rettighedsfasstning.

Udvidelsen af ordningen til mennesker, som har vanskeligheder med at varetage
brugerstyringen selv, bar ogsa igangsadte reflektioner i forhold til etableringen af
alternative kooperativer til ULOBA, eftersom ULOBA er knyttet til Independent
Living bevaggelsen og primaat har oparbejdet sine erfaringer med personlig assistance
i forhold til yngre fysisk funktionsheemmede. Selvom der ikke er traditioner for dette
den norske velfaardsstat, ville det i dette tilfadde vaare en stor fordel, hvis
departementet madte udfordringen knyttet til de svagere grupper af BPA-ordningen
med forslag om igangsadtelser af nye andelslag (for addre, for familier med
funktionshaammede barn og for personer med kognitive funktionshaamninger). Set pa
baggrund af den britiske situation med denne ordning, hvor der er dbnet for
profitbaserede akterer, vil dette ogsa veare en méde at holde disse typer organisationer
udenfor tjenestetilbudet. Den komparative studie viser, at de profitbaserede
organisationer ikke ngdvendigvis er ideologisk orienteret mod brugerstyring, at de
kan vedge at have 'flere ben at sta pd@ af gkonomiske grunde, at de kan tage sd hgje
administrative omkostninger, at dette reducerer |gnningerne urimeligt meget for de
personlige assistenter og at de sommetider udkonkurrerer mindre men ideol ogisk
baserede bruger-organisationer, fordi de har staarkere gkonomi (Christensen 2006). En
af maderne at imadega dette pa vil siledes vaae, at departmentet selv foredar
etablering af nye andeldag i lighed med ULOBA.

Navnet BPA

| heringen foreslas det at beholde navnet BPA og ikke at indfare en ny betegnelse
som den ULOBA har foreslaet om Borgerstyret Personlig Assistance. Selvom
ULOBAs argument for at indfare den nye betegnel se er et godt argument, som
stemmer bedre overens med ideen om rettighedsfaestning end ’ bruker’ -begrebet, er
det imidlertid ogsa en klar ulempe at indfare en ny betegnelse, som er veletableret i
offentlige dokumenter og ikke mindst ogsai mange kommuners praksis. Ligeledes er
"bruker’ -begrebet veltableret i norske kommuner. Et af problemerne med ' bruker’ -
begrebet er imidlertid, at det ikke kommer til at harmonere med, at nogen har svaat
ved at overtage brugerstyringen. | disse tilfadde vil *bruker’ -begrebet veare en
overdrivelse af de faktiske selvstyringsmuligheder. Dette har ogsa vaget en
hovedkritik af begrebet indenfor addreomsorgen, hvor dette sesi sammenhaang med
en kritik af at overfare en konsumtaakning til omsorgssektoren (se f.eks. Christensen
2005 og Vabg 2006). P4 den anden side kan dette ’ bruker’ -begreb fastholde en
orientering mod at tilstradoe en selvstyring ogsdi de tilfadde, hvor en anden person
overtager arbejdslederansvaret for brugeren. Mens selvstyringsproblemet ikke | ases af
at afl@se’bruker’ med 'borger’, er der imidlertid en mulighed for at |@se
konsumtaankningsproblemet ved i stedet at bruge borger’ begrebet. Dette heringssvar
hadder derfor meretil "borger’ varianten end ’bruker’ varianten, og denne aandring
ville heller ikke vaare sd omfattende i kraft at at det giver samme forkortelse. Endnu
en mulighed, som departementet ogsa selv foreslar, er forenklet at tale om bare



"personlig assistance’ . Et argument for dette kunne vaare, at ' assistance’ implicerer en
brugerstyring og dermed bliver den farste del ungdvendig.

Det er et kendt fasnomen, at begreberne vi bruger, er af betydning for bade
holdninger og praksis. Eftersom rettighedsfaestningen af BPA er et nyt og vigtigt
skridt i udviklingen af BPA ordningen, kan dette vaae et incitament for at benytte
anledningen til at aandre begrebet for ordningen.

En rettighed uafhaengig af diagnose

Forslaget om ikke at gere rettigheden afhaangig af diagnose stattes stagrkt af dette
heringssvar. Studier i forhold til handtering af kroniske sygdomme f.eks. viser, at
selvom der kan udvikle sig magnstre i hvordan man tackler dette, er dette samtidig
meget individuelt (se f.eks. Heggdal 2003). BPA ordningen er etableret som en
ordning, der bryder med en snaever diagnosetamkning, altsa at hjad pebehovet ses som
styret primaat af diagnose. | stedet ligger fokus pa behovet for hjadp, som kan stette
et aktivt og selvstandigt liv. Med andre ord er hverdagslivet i staakere fokus og dette
er vigtigt at fastholde. At indfare en rettighed knyttet til bestemte diagnoser vil

sal edes vaare meget modsagningsfuldt i forhold til hele ideen for ordningen.

Ingen aldersbegrasnsning knyttet til rettigheden

Ogsa departementets forslag om ikke at begramse BPA til personer under 70 ar stettes
klart af dette hgringssvar. F.eks., i UK blev aldersgramsen i 2000 haevet fra at gedde
personer i alderen op til 65 til at gad de ogsa dem over 65 og i Italien er en tilsvarende
ordning mest udbredt blandt addre. Denne europad ske kontekst taler for ikke at
indf@re nogen aldersbegramsning. Det ville ogsa vaare modsagningsful dt pa den ene
side at abne for udviklingshaammede m.fl. og pa den anden side at ekskludere de
addre.

Begramsning af rettigheden til dem som tildeles minimum 20 timer.

Departementet gnsker at begramse forslaget om retten til at fa organisert tjenester som
BPA til dem med et tjenestebehov pa mindst 20 timer i ugen. Der findes imidlertid
ikke i notatet et godt argument for at foretage denne begramsning i rettigheden. Der
findes heller ikke et argument for at ' omfattende behov’ svarer til 20 timers

hjad pebehov. | stedet for at gare en ’neutral’ vurdering af hjadpebehovet i forhold til
et aktivt og selvstandigt liv, vil 20 timers niveauet let risikere at faretil en vurdering
af behovet i forhold til om BPA er gnsket eller ikke. Dem, der ikke gnsker BPA, kan
dermed ogsa risikere at fa en lavere behovstildeling, alene fordi de ikke er interesseret
i BPA. En studie har vist, at timetallet stiger sammen med aandringen fra traditionelle
sociale tjenester til BPA (Guldvik 2003), hvilket departementet ogsa selv peger pa.
Guldviks studie viser ligeledes, at der findes mange BPA brugere med timetal under
20. | den komparative studies britiske del (Christensen 2006) indgik bl.a. en
funktionshaanmet kvinde som bare modtog 8 timer i ugen og havde 1 personlig
assistent ansat i denne ordning. | tillasg modtog hun hjemmesygepl g e-tjenester. Mens
det var mindre vigtigt for hende, at plejetjenesterne blev udfart gennem den
traditionelle ordning, var det vitalt for hende med en og samme personlige assistent pa
de 8 timer. Hun havde ogsa selv rekrutteret denne personlige assistent og valgte
hende, fordi de havde en ssardeles’ god kemi’. De 8 timer med personlig assistent blev
vitale for hendes hverdag udover den hjadp og pleje hun fik til at komme op om
morgenen og i seng om aftenen. At kunne udnytte fordelene ved BPA ordningen er
ikke afhaengig af, at man har et hgjt antal timer. Det er derfor vigtigt, at ikke kun dem
med tildelte 20timer+ men ogsa’smabrugere’ far en rettighed til BPA.




En ordning indenfor Socialtjenesteloven

Denne haringsudtal el se stetter departementets forslag om at beholde BPA indenfor
Sosialtjenesteloven i stedet for at udarbejde en ny lov. BPA gives ofte i kombination
med andre tjenester. Udviklede man en ny lov, ville man komme i samme situation
som den, der allerede er kendt frareguleringen af hjemmehjadp og hjemmesygeplejei
to forskellige love (Sosialtjenestel oven og Kommunehel setjenestel oven) patrods af at
disse ma samordnesi hverdagen for de brugere, som modtager begge tjenestetyper.
Nar tjenester i hverdagen hos brugerne nadvendigvis ma samordnes, er det ogsa en
fordel at de harer til samme regulering ved at hare til samme lov. At skabe et
frigeringsvaaktgj for sociatjenestemodtagere gennem BPA bear ikke vaae afhaangig
af at man udvikler en ny lov.

Funktionsassistentordningen

Funktionsassi stentordningen er en meget vigtig ordning i forhold til at inkludere
mennesker med funktionshaamning i arbejdslivet. Flere eksempler fraden
komparative studie bédei Norge og i UK (Christensen 2006) viser at muligheden for
at modtage BPA i sammenhaang med muligheden for ogsa at modtage
funktionsassistance er vital for personer med hjad pebehov i hverdagen. Ofte er dette
organiseret sidan, at en af de personlige assistenter ogsa har timer som
funktionsassistent. Dette giver brugeren stor grad af fleksibilitet og stabilitet i forhold
til at koordinere hjadpen i hjemmet med hjad pen pa arbejdspladsen. Flere af de norske
informanter havde imidlertid ikke lykkedes med at finde et arbejde pa
arbejdsmarkedet, og for en af dem var forklaringen, at arbejdspladsen ikke kunne yde
personen hjadp til at komme pa toilettet. Med funktionsassistanceordningen ville dette
vage lgst enkelt til fordel for bruger og til fordel for samfundet. Denne
heringsudtal el se stetter sledes klart intentionen om at bevare og koordinere disse to
ordninger.

Valg av arbejdsgivermodel

Nér det gadder arbejdsgivermode!, foresldr departement at bruger gives ret til selv at
vadge arbejdsgivermodel. Imidlertid er det klart af fremstillingen at dette ikke er en
enkel konklusion. Denne haringsudtalelse giver stette til konklusionen om at lade
bruger vadge arbejdsgiver. Samtidig gares dette med et forbehold om at indfare en
begramsning i de muligheder dette giver brugeren, ndr det er sandsynligt, at disse
muligheder ikke tjener brugernes og de personlige assistenters interesser.
Departementet ger selv opmaarksom p3, at dette frie brugervalg kan fere il at nye
private aktarer og muligvis ogsa profitbaserede selskaber opstar. Det vil vaae
modsagtningsful dt pa den ene side at vise ansvar for kvaliteten af disse tjenester og pa
den anden side at slippe dette helt frit. Erfaringer fra det britiske system viser, at den
stagke brugermedvirkning har fert til stor variation, fordi den tredie part (mellem
bruger og de |okale myndigheder) kan omfatte at frafrivillige (non-profit)
organisationer, ideol ogiske baserede organisationer til profitbaserede organisationer.
Den komparative studies britiske del (Christensen 2006) viser, at bade brugere og
personlige assistenter kan vaere motiveret til at forlade disse typer organisationer.
Brugere, fordi omkostningerne ved at |ade organisationen gere det administrative
arbejde kan vagre sa hgje, at lgnningen til de personlige assistenter bliver
ekstraordninaat lav. Personlige assistenter, fordi disse organisationer har en tendens
til at forholde sig bare til deres’klienter’, dvs. de funktionshaemmede. De personlige
assistenter er dermed ansat af organisationen uden til gengadd at kunne fa nogen




hjadp, nar der opstar problematiske forhold i relationen til den funktionshaanmede.
Det er vigtigt, at der ved en rettighedsfaestning af BPA tages forbehold for at disse
problemer kan opsta og at dette fra starten kan imadegas ved at hovedreglen bliver, at
der vad ges mellem kommunen og et andelslag (ULOBA og eventuelle andre nye
andeldag).

Nar det gedder personer, som har vanskeligere ved at gere dette
arbejdsgivervalg, er problemet, at det ikke altid vil veare klart, hvem som skal
overtage bedutningen (f.eks. som falge af splittet familie, hjad pevaarge som ikke er
tilstede osv.). | dette tilfadde bar der farst gares et arbejde for at finde frem til den
eller de personer, som faktisk varetager brugers interesser bedst og derefter bar
kommunen vage forpligtet til at give den ngdvendige information for denne
stillingtagen. | detilfadde, hvor der ikke kan findes nogen naatstaende personer, ma
kommunen overtage dette. | de tilfadde hvor der findes en eller flere personer, bar
kommunen vaae forpligtet til at tilse, at bruger altid inddrages sa langt som
overhovedet muligt i processen med at tage stilling til dette.

Valg af personlig assistent

Den komparative studie (Christensen 2006) viser, at det generelt er let at tage fejl af
en personlig assistent i forhold til hvor god relationen kan blive og at det ogsa er
muligt at blive godt tilfreds med personer, som brugeren ikke har valgt selv, men som
er sendt frakommunen. Patrods af dette stetter denne haringsudtalelse klart forslaget
om at lade bruger selv vadge, hvem der skal komme og hjadpe. Den selvstandige
rekruttering af personlige assistenter er en vital del af BPA ordningen. F.eks. giver
dette brugeren mulighed for at finde personer pa samme alder, med samme
kulturbaggrund og med lignende interesser, hvilket kan blive vanskeligt indenfor de
traditionelle tjenester (selvom dette ogsa kan fere il risiko for at bryde
diskrimineringsforbudet for ansedtel ser). Ligeledes er denne selvstaandige rekruttering
afgarende, fordi relationerne brugere og personlige assistenter imellem ofte bliver
meget personlige. Da betyder det eget valg af personlige assistenter ekstra meget.
Men igen vil dette vaare enklere at fatil i forhold til fysiske funktionshaanmede m.fl.
end for dem, der har vanskeligere ved at gere valget selv. | sidstnaavntetilfedde vil det
igen blive afgegrende, at kommunen forpligtes il at tilse at brugere, salangt som
overhovedet muligt, traekkesind i denne proces, ogsai detilfadde hvor der er
udnaevnt en eller flere personer, som varetager brugers interesser.

Rekruttering af personlige assistenter

Det er gnskeligt her til sidst at pege pa et moment, som savnesi departementets
forslag om rettighedsfaestning. Dette moment gedder de personlige assistenter. Hvis
rettighedsfasstningen traader i kraft, er det sandsynligt at antallet af BPA brugere vil
stige, eftersom forskning har pavist fordele ved denne ordning for brugerne (saaligt
for fysisk funktionshaammede og familier med funktionshaammede bern), jf. tidligere.
Dette betyder imidlertid, at behovet for personlige assistenter nemt kan overga de
realistiske muligheder. Disse typer arbejde har ofte karakter af det man kunne kalde
"hand-i-handske' jobs. En studerende har brug for en ekstraindtaggt til studierne og
bor tilfaddigvisikke s& langt fra en funktionshaammet, som har brug for nogen timers
hjadp i Igbet af ugen. Tilfaddigvis har deto ’god kemi’ og tilfaddigvis passer de
sammen alders- og interessemasssigt. Salangt har dette for en stor del fungeret,
selvom der ogsa er peget pa rekrutteringsproblemer (Andersen et al. 2006). Det er
imidlertid mere usikkert, om dette grundlag er staakt nok, hvis ordningen ager
betragteligt. Med andre ord er det vigtigt, at der i tilknytning til en rettighedsfaestning




af BPA ogsdigangsadtes en udredning af hvordan det er muligt at skabe et mere
stabilt og sikkert grundlag for at rekruttere personlige assistenter.
Rettighedsfaestningen har ingen hensigt, hvis det viser sig, at det ikke er muligt at
rekruttere personlige assistenter. Dette er en stor udfordring, som handler om mere
end arbgjdsretsige forhold for de personlige assistenter (jf. 9.3 i hagringsnotatet),
selvom ogsa dette er meget vigtigt. Udfordringen ligger i, at der findes et potentielt
spaandingsforhold mellem de personlige assistenters arbej dstagerinteresser og BPA
brugernes selvstyringskrav over assistancen. Dette grundlasggende potentielle
modsagningsforhold blev allerede tidligt pavist i en svensk pionerstudie pa omradet
(Gough 1994). Feres alle diskussioner om BPA ordningen primaat pa brugernes
praamisser, vil mani fremtiden med stor sandsynlighed made stigende
rekrutteringsproblemer.
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