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Leif Johanssons alder paverkar hur mycket personlig assistans han har ritt till. Foto: Jonathan Aronsson Filt

SvD granskar | ALS och Forsakringskassan

Ett klockslag avgjorde
hela Leifs framtid

Den kallas dttestupan. Den lagstadgade 65-arsgrinsen som begriansar
méanniskors ritt att séka personlig assistans frin Forsikringskassan.
En grins som moter hard kritik frin bade ALS-sjuka och ldkare.
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Foto: Privat

Kalle hann beviljas
19 timmar per dygn.
Men timmarna kan
inte bli fler da han
fyllt 65 ar.

I fikarummet pa Leifs
tidigare jobb hiinger
hilsningen till arbets-
kamraterna.

Foto: Privat

, , anta lite.”
Det ar hustrun Anns rost

som hors inifran det var-

dagsrum som nu blivit sov-

rum. De &r mitt uppe i "toa-
lettbestyren”. Leif anvinder en potta som
Ann sedan tommer pé toaletten i kéllaren.

Det 4r nistan pa dagen ett halvar sedan Leif
Johansson fick diagnosen ALS, 64 &r gammal.

Tio minuter senare slar Ann sig ned bred-
vid Leif vid koksbordet. Hon flyttar undan ett
par buntar med papper.

Nedervaningen d&r numera den enda delen
av den roda villan dér Leif kan vara.

Har har de bott tillsammans i nistan 30 ar.

—Ju langre sjukdomen gar desto mer visar
den sig. Nu kan jag inte ens stilla mig upp lan-
gre. Det ar vil det som ar sjukdomen. Att jag
inte kan, men jag vill, siger Leif.

I slutet av november i fjol skickade Leif in en
ansOkan om personlig assistans till Hammaro
kommun och Forsidkringskassan. Da kunde
han gd. Han kunde hjélpligt kl4 pa sig pa egen
hand. Han kunde kamma sig och raka sig.

Den forsta mars kom beskedet fran kom-
munen. Tva veckor senare var det Forsakrings-
kassans tur.

Leif fick avslag av bada.

“Funktionshindren bedéms inte medféra
betydande svarigheter i vardagen som med-
for omfattande behov av stéd eller service”
star det i beskedet fran Forsakringskassan.

Strax innan brevet kom i brevladan, i mitten
av februari, hade Leif hunnit fylla 65 ar.

Det innebér att han har mojlighet att over-
klaga Forsikringskassans beslut. Men Leif
kan inte, som yngre har ritt till, argumentera
atthan har blivit simre. Trots att han numera
inte lingre kan ga sjilv, inte k14 pa sig och inte
kamma sig.

—-Bed6mningarna &r inte aktuella 1dngre,
sjukdomen gar ju kdpprétt utfor, siger Ann.

—Jag &r ju fortfarande samma person som
innan fodelsedagen, med samma sjukdom.
Men ett klockslag, ett datum siger nej till hela
min framtid. Det tycker jag ar konstigt, siger
Leif.

SvD har tidigare skrivit om hur Forsdkrings-
kassans handldggningstider skapar svarig-
heter for ALS-drabbade.

Under granskningen far vi héra om ytter-
ligare ett problem. Drabbade berittar om
65-arsgriansen, eller dttestupan, som manga
av dem kallar den.

LSS-lagen ar skriven sa att den som fyllt 65
ar inte har ratt att ansdka om personlig assistans
fran Forsédkringskassan eller fran sin kommun.

Har nagon beviljats timmar innan 65-ars-
dagen giller de ocksé efter. Och har personen
hunnit ans6ka innan fédelsedagen fortsétter
ansokan, samma giller den som 6verklagar.
Diaremot baseras en 6verklagan generellt sett
pa hur den drabbade madde vid ansékan.

Sedan gar det inte att fa fler timmar.

Flera av de SvD talat med vittnar om en
otrygghet kopplad till just 65-arsgransen.

Marjo-Riitta Syri 4r 67 &r gammal och har
ALS sedan flera ar tillbaka. Hennes nuvarande
alder gor att hon inte kan fa fler timmar per-
sonlig assistans.

—Jag upplever ibland att jag inte har nagra
rittigheter, sdger hon.

Maria Tappers pappa Goran dog i ALS nir
han var 77 ar. Han fick sin diagnos en vecka
fore sin dod.

Aven om Goéran fatt diagnosen tidigare
hade hans &lder gjort att han inte kunnat
soka personlig assistans.

%9

Leifs sjukdom har
jag inte hanterat
pa nagot satt an.

Jag har inte haft tid.
Jag gor allt {Or Leif.

Ann, Leif Johanssons hustru.

—Min mamma vardade faktiskt min pappa.
Det kan vi se i efterhand. Men just da forstod
ingen det, utan de bara kimpade pa samtidigt
som var pappa blev allt simre. Pappa hann
inte f ndgon palliativ vard, berittar dottern
Maria.

LSS-lagen kan ge personer som drabbats av
ALS ritt till personlig assistans men ocksa till
hjilpmedel. Aven for hjalpmedel paverkar
den 65:e fodelsedagen.

Linda Ceders man Kalle Ericsson diagnosti-
serades med ALS i juni 2018. Innan han fyllde
65 beviljades han drygt 19 timmar personlig
assistans om dygnet. Men de timmarna kom-
mer inte kunna bli fler.

Kalle Ericsson &r i dag helt beroende av
andningshjilp via en ventilator.

Fortsiittning pa niista sida -
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Den dagen ventilatorn inte riacker till méste
han troligen flytta hemifran, eftersom tim-
marna han beviljats inte kommer riacka for
mer avancerad vard.

—-Det ér en sjukdom dér personen blir simre
hela tiden, att det da inte gar att fa utdkad
hjélp nir sjukdomen fortskrider kinns sa fel,
siger Linda.

Nar Petra Johanssons pappa Lars-Goran
diagnostiserades med ALS var han 68 ar
gammal. Han kunde darfor inte ans6ka om
personlig assistans. Istédllet var det Petra,
hennes mamma och syster som tillsammans
med hemtjinsten virdade honom.

Béde Petra och hennes syster jobbar inom
sjukvarden. Det har dven Petras mamma tidi-
gare gjort. Yrkeskunskaperna hjalpte till.

—-Jag tror dnda att det blev nagorlunda
vardigt for pappa. Men vi lever fortfarande
med f6ljderna av vad som hénde.

Hur da?

—Vi var aldrig trygga. Vi fick varda honom
vaxelvis vilket egentligen inte ska vara vart
ansvar. Alla ska ha ritt till en god och likvér-
dig vard, men det stimmer inte, siger Petra.

Lars-Goran hade fyllt 65 ar nér han fick sin
diagnos. Det blev hans fru och déttrar som
vardade honom.

—-Det ar plagsamt att se ndgon forsvinna
med ALS, siger dottern Petra.

%

Att det finns en

Overlikare Caroline
Ingre anser att ALS-
patienter alders-

diskrimineras. Foto:
Magnus Hjalmarson

Fakta | 65-arsgransen i LSS-lagen

m LSS ir lagen om sonligt utformat stod
stod och service till som ges av ett be-
vissa funktionshin- griansat antal perso-
drade. Ilagen star ner at den som pa
att: "Med personlig grund av stora och
assistans avses per- varaktiga funktions-

> a a Neideman
Hade Lars-Goran varit under 65 ar hade han Ia)ldersgr?lns ar hel}
kunnat ans6ka om personlig assistans. Nagot
som hade gjort stor skillnad enligt dottern a Surt. In" umanl:’ ar
Petra. vad det ar. Det ir
-Da hade vi kunnat vara nira pappa som .o . R R
anhoriga och inte behévt varda honom och Vald]gt Olkal]gt attvi
hela tiden kinna skricken for att nagot skulle o .
ga fel. Man hade kunnat géra bide déden mer haI' det Sal Svel'lge,
virdig och minska de anhorigas dngest.
Petra berittar att sorgeprocessen var svir.  Caroline Ingre, verlikare och lektor
—Det &r sd mycket jag skulle vilja ha sagt som bedriver studier kring ALS.
men inte hunnit. Vi hade nog inte behovt vara
sa knickta efterat om vi fatt stéttning och
hjélp pa vigen, siger hon. Inhumant, ar vad det ar. Det ar vildigt olyck-
ligt att vi har det sa i Sverige, tycker jag.
Caroline Ingre ir 6verlikare pa Karolinska
universitetssjukhuset och lektor pa Karolin- Vad &r det storsta problemet?
ska institutet, dir hon dven bedriver studier —-Den etiska aspekten. Patienterna diskri-
kring ALS. Hon har jobbat med sjukdomen mineras, aldersdiskrimineras. Vi inom hélso-
sedan 2006. professionen kan inte utga fran det medicin-
—Attdet finns en &ldersgrians ar heltabsurt.  ska behovet, utan vi maste utgé fran patien-
hinder behéver hjdlp | skaper om den stod, oavsett hjilpens | om: 1, insatsen har darefter blir beviljad.
med andning, sin per- | funktionshindrade karaktar.” beviljats innan han
sonliga hygien, malti- | (grundliggande eller hon har fyllt 65 m Insatser enligt 9 § 2
der, att kla av och pa behov). Hjilp med m Dir star ocksa att ar, eller, 2, ansokan om | fir dock inte utokas
sig, att kommunicera | andning eller med insatser enligt 9 § 2 sddan insats inkom- efter det att den in-
med andra eller an- maltider i form av avser tid efter det att mer till kommunen satsberittigade har
nan hjilp som férut- sondmatning ska den insatsberittigade | senast dagen fore fyllt 65 ar.
sitter ingdende kun- anses som sadant har fyllt 65 ar endast 65-arsdagen och Killa: LSS.
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| patienten aldrig tillbaka hem igen, utan maste NI hjilpen nir man behover den. For det &r just
Fakta | Hjéilpmedel vardas resten av sitt liv pd IVA eller mot-  Sepie 'Den da det behovs. Inte sen, sédger Ann.
. svarande vardinriattning som kan hantera .. N —Jag har bajsat ner mig ett antal gdnger. 30
vid ALS traken, siger Caroline Ingre. ogeSdlgra ganger, tror jag. Kanske 35. Jag vet inte, siger
—ALS &r ju en dodlig diagnos. Men det ar vantan Leif.
m PEG (Perkutan endosko- fel, tycker jag, nir det blir tillgdngen pa hjilp
pisk gastrostomi): Manga och egentligen inte sjukdomen i sig som gor En obotlig sjuk- Leif och Ann betonar att hemtjansten ofta
ALS-drabbade forlorar for- att de avlider. dom med ett ar bra i sig men siger att de som kommer
magan att svilja. En PEG ar snabbt férlopp bara kan st fér punktinsatser. Leif har ocksa
direktférbindelse till magen Pa Forsidkringskassan dr Anna Viberg —4nda vittnar plats pa ett boende en vecka i manaden. Och
via bukviggen. Da kan né- omradeschef pa avdelningen for funktions- drabbade och Ann har ritt till tre timmars avlastning, tva
ring, vatten och lakemedel nedsittning. Hon hénvisar till att lagen &ar anhoriga om ganger i veckan.
tillféras den vigen. skriven som den &r. lang vintan pa Men de skulle vilja ha 1angt mer hjilp.
m Ventilator: Ventilator -Det fannsiférarbetena nir man la till lagen. besked om hjalp. —Jag tycker att det &r for javligt. De anvan-
kopplas till en ansiktsmask, Dé var skilen till aldersgréns att ersittningen Vissa hinner till der mig som en billig slav. Jag har jour dygnet
som kan anvindas vissa framst skulle vara ett stod till en person med och med do inn- runt. Jag kinner mig utnyttjad och férl6jligad.

delar av dagen eller dygnet
runt. Den anvénds for att

funktionsnedséttning sa att den personen
skulle kunna leva ett aktivt liv och inte pri-

an assistansen
kommer. Hur

Det tir. Det tir nigot sa fruktansvért, sdger Ann.
Den uteblivna assistansen gor att Ann far

sanka koldioxidhalten maért for behov som uppkommer efter 65. blev det sa? SvD dra ett stort lass som anhorig. Hennes resone-
i kroppen och stottar and- granskar For- mang paminner om Lars-Gorans dotter Pet-
ningen. sdkringskassan ras, om att inte hinna sorja.

m Slemsugmaskin: Anvinds
for att suga upp slem och

%9

och situationen
for ALS-drabba-

—Leifs sjukdom har jag inte hanterat pa
nagot sitt 4n. Jag har inte haft tid. Jag har

saliv som samlats i munnen. oo oo . de i Sverige. inget liv, jag gor allt fér Leif. Hur linge man
Pa grund av férsvagad mus- Det har ar SISta orkar med det, det vet inte jag. Till slut kom-
kulatur kan personer med o e mer vil reaktionen. Jag tror inte att det gir att
ALS fa svart att hosta och gangen Jag kan forsta forrdn man ar i samma situation sjélv,
kan darfor fa mycket slem komm a hit 0 ch h ﬁl sa séger Ann.

i luftvagarna.

m Hostmaskin: Blaser luft
ner i lungorna. Sedan sugs
luft slem och saliv upp

ur luftvigarna.

m Trakeostomi: Via ett kirur-
giskt ingrepp gors en 6ppning
i halsen. Dar kan man koppla
ett ror som gor det mojligt att
andas genom. Dit kan dven
en respirator kopplas om det
skulle behovas.

m Ogonstyrd dator: Styrs
genom att en person tittar
pa datorn. Den anvands
bland annat till att kunna
kommunicera tillsammans
med en talsyntes.

P4, sa nu far ni sitta

mig pa vaggen sa jag

kan fortsitta dricka
kaffe med er.

Leif till sina arbetskamrater vid
ett sista besok pa kontoret.

De vi talar med kallar det for dttestupan,
ar det nagot du hort?

—Nej, det har jag inte hort. Vi brukar prata
om 65-arsgriansen och den behover vi folja
helt enkelt. Det framgar ju av lagstiftningen.

Forklaringen till aldersgransen hittas nir

—Jag forsoker att hjilpa till med det jag kan.
Men jag kan mindre och mindre, séger Leif.

Ann tar en klunk kaffe i sin kopp. Leif an-
vander sin pipmugg.

Bada tva 4r medvetna om att Leif en dag
kommer behéva bo ndgon annanstans.

Han har redan sagt hejda till arbetskamra-
terna. Tidigare i varas skickade han en bild pa
sig sjélv till sin dotter, som hjélpte honom att
skriva ut den.

—Sen var vi och képte en ram, med guld-
kant. A4, berittar han.

Nu sitter den i fikarummet pa jobbet.

—Jag sa till dem att det hér ar sista gdngen
jag kan komma hit och hélsa p4, sa nu far ni
séitta mig pa viggen sa jag kan fortsétta dricka
kaffe med er, séger Leif.

Kalla: Socialstyrelsen och LSS-lagen kom till pa 90-talet. Da var tanken Jonathan Aronsson Falt
Sahlgrenska.se att Socialtjinsten pd kommunerna skulle jontearonsson@hotmail se
hantera de &ldre. Felix Wilow

tens alder pa grund av de lagar som stiftats.
Man undrar om de som stiftade lagen forstar
konsekvenserna. Att patienterna dor i stéllet,
siger Caroline Ingre.

Hon exemplifierar med andningsbehov nir
en ALS-patient varken kan rora sina armar
eller hinder.

—Niér du startar en andningsbehandling méas-
te ndgon vaka vid den sjukes sida hela tiden.

Det gar teoretiskt sett att fa vissa hjalpmedel
dven om den drabbade fyllt 65 ar och saknar
personlig assistans. Ibland kan hemtjansten
hjalpa till, men de kan inte vara dar hela tiden.

—Och da har vi inte ens pratat om trakeos-
tomi &n, sdger Caroline Ingre.

Trakeostomi (trak) &r en mer avancerad
16sning pa andningsproblem, nir en mask
inte langre ricker till. Det kréver att man har

Den tidigare Folkpartiledaren Bengt Wes-
terberg har beskrivits som "pappa” till LSS-
reformen.

—Socialtjanstlagen géller i alla dessa situa-
tioner. LSS brukar man i bland kalla fér en
“pluslag”. En lag som kompletterar social-
tjanstlagen och talar om att just personer
med livslanga funktionsnedsittningar har
rattigheter som ska garanteras.

Varfor sattes en 65-arsgrians?
—Nar LSS inférdes var bedomningen att so-
cialtjinsten fungerade ganska bra for de dldre.

Vad tinker du om gransen i dag?

—-Det storsta problemet tycker jag ar att
man inte kan omprdéva assistansen efter 65 ar.
ALS ar en sjukdom som blir varre med aren
darfor vore det rimligt att man kunde fa ratt
till fler timmar, siger Bengt Westerberg.

Efter en dryg halvtimme vid kdksbordet

Nar Lars-Goran

wilowfelix@gmail.com

beviljats dubbel assistans dygnet runt och ut-  hos Leif och Ann knackar det pa dorren. Det diagnostiserades

bildat assistenterna i andningsvard. Nagot &r hemtjinsten som kommer pa ett av dagens med ALS var han -

som inte 4r mojligt for personer som far diag-  fyra besok. Men i och med att Leif nyligen 68 ar gammal. Han £

nosen efter 65-arsdagen, eller inte beviljats gjort "toalettbestyren” kan de vinda i dérren kunde dérfor inte 'y

tillrackligt manga assistanstimmar innan dess.  efter att ha utbytt nigra ord. ans6ka om personlig g
—Sétter man in den dndd kommer ALS- —Jag tycker det dr férnedrande att inte fa assistans. i

|
Fakta|Sa gj ordes granskningen haft kontakt med intyg, ansokningar till | mGranskningen Aronsson Filt. Sociala medier:

assistanssamordnare, | Forsikringskassan inleddes som ett Fotografer: Emma- Hanna Osterberg.

m Felix Wilow och Jo- mUnder fyra ménader | jurister, organisatio- och kommun, beslut arbete pa journalist- Sofia Olsson, Magnus | Webbredaktorer:
nathan Aronsson Félt | har de haft regelbun- | ner, ldkare, lektorer, om personlig assis- programmet vid Neideman. Martin Theander,
har granskat situatio- | den kontakt med ett forfattare och tans, ADL-bed6m- Stockholms universi- | Visuell redaktor: Sandra Killgren.
nen for ALS-sjuka i 30-tal personer, bdde | anstilldainom varden. | ningar, mejl och ljud- | tet och har sedan fort- | Henrik Malmsten. Printredaktor:
Sverige med ett sér- drabbade av sjukdo- mVittnesmalen har inspelningar. Aven 16pti samarbete med | Videoredaktor: Angelica Risberg,
skilt fokus pa person- | men och anhoriga. kompletterats med lagtexter, fran LSS- Svenska Dagbladet. Jessika Olofsson. Jonna Nordlund,
lig assistans fran For- m Dirtill har Wilow IVO-anmaélningar, lagen och forvaltnings- | Reportrar: Felix Gravredaktor: Louise | Nick Stevens.
sakringskassan. och Aronsson Filt journalutdrag, lakar- | lagen har studerats. Wilow och Jonathan Andrén Meiton. SvD




