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STALLNINGSTAGANDE kring ANHORIGASSISTANS OCH
NARSTAENDES ROLL INOM LSS.

Funktionsratt Sverige har med anledning av regeringens tillsatta 6versyn av den
statliga assistansersattningen och LSS (Dir 2016:40), initierat en bred arbetsgrupp av
forbund vars medlemmar berors av LSS. Gruppen bestar av representanter fran en
bredd av den svenska funktionshindersrorelsen, som parallellt med den statliga
oversynen kommer att bedriva en l6pande rapportering av angeldgna fragor som ror
LSS. Funktionsrétt Sverige, Lika Unika, Unga med synnedsittning och Forbundet
Unga rorelsehindrade stdr gemensamt bakom detta stillningstagande.

Funktionsratt Sverige respektive Lika Unika har experter i den statliga utredningen.
Som enda representanter f6r mottagare av LSS-insatser, dr de utsedda att
representera alla forbundsmedlemmar och har arbetsgruppen till sitt stod for att
kunna samla och formedla den méngfald av behov som LSS &r tankt att fylla. att
representera alla forbundsmedlemmar och har arbetsgruppen till sitt stod for att
kunna samla och férmedla den mangfald av behov som LSS idr tankt att fylla.

Arbetsgruppens ambition dr att i dialog med andra organisationer som foretrader

rattighetsbarare inom LSS, samla och formedla erfarenheter och synpunkter fran hela
malgruppen for LSS.
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Principiella utgangspunkter

LSS, Lag (1993:387) om stod och service till viss funktionshindrade innehaller en rad
centrala begrepp som speglar de principer som &r barande for lagens syfte.
Lagtexten faststilleri5 §

”att verksamhet enligt denna lag skall framja jamlikhet i levnadsvillkor och full
delaktighet i samhallslivet f6r de personer som omfattas av lagen. Malet skall vara
att den enskilde far mojlighet att leva som andra.”

Lagen foreskriver vidarei6 §

”att verksamheten enligt denna lag skall vara av god kvalitet och bedrivas i
samarbete med andra bertrda samhéllsorgan och myndigheter. Verksamheten skall
vara grundad pa respekt for den enskildes sjdlvbestimmanderitt och integritet.
Den enskilde skall i storsta mojliga utstrackning ges inflytande och
medbestimmande 6ver insatser som ges. Kvaliteten i verksamheten skall
systematiskt och fortlopande utvecklas och sdkras.”

I § 7 om Rétten till insatser foreskriver lagen

“Den enskilde skall genom insatserna tillférsékras goda levnadsvillkor. Insatserna
skall vara varaktiga och samordnade. De skall anpassas till mottagarens
individuella behov samt utformas sa att de ar litt tillgdngliga for de personer som
behover dem och stirker deras formadga att leva ett sjdlvstindigt liv.”

FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedséttning, som Sverige
tilltradde genom riksdagsbeslut i december 2008 (Prop 2008/09:28), faststiller i
artikel 19 rdtten att leva sjdlvstandigt och att delta i samhadllet:

Konventionsstaterna erkdnner lika rétt for alla personer med funktionsnedsittning
att leva i samhallet med lika valmgjligheter som andra personer och ska vidta
effektiva och dandamaélsenliga dtgdrder for att underlitta att personer med
funktionsnedséttning fullt dtnjuter denna rétt och deras fulla inkludering och
deltagande i samhadllet, bland annat genom att sdkerstdlla att

a) personer med funktionsnedsattning har méjlighet att vélja sin boséttningsort och
var och med vem de vill leva, pa lika villkor som andra och inte &dr tvungna att bo i
sarskilda boendeformer,

b) personer med funktionsnedsittning har tillgang till olika former av
samhillsservice bade i hemmet och inom sirskilt boende och till annan service, bl.a.
sadant personligt stod som dr nodvandigt for att stodja boende och deltagande i
samhadllet och for att forhindra isolering och avskildhet frdn samhaéllet.

Samma konvention faststiller i artikel 20 ratten till personlig rorlighet:
Konventionsstaterna ska vidta effektiva dtgarder for att sdkerstélla personlig
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rorlighet med storsta mojliga oberoende for personer med funktionsnedséttning, bl.a.
genom att

a) underldtta personlig rorlighet for personer med funktionsnedsittning pa det sitt
och vid den tid de sjdlva viljer och till 6verkomlig kostnad,

b) underlitta tillgang for personer med funktionsnedséttning till hjalpmedel av
kvalitet och andra former av assistans och annan personlig service, inklusive genom
att gora dem dtkomliga till rimlig kostnad.

Principiella slutsatser:

Den enskildes sjalvbestimmande &r en central princip i LSS och maste vara utgangs-
punkten for tillimpningen av lagen. Den som behover stod i sitt beslutsfattande
maste fa det utan att rétten till sjalvbestimmande inskrénks.

Foradldrars ansvar for sina barn &r langtgdende definierat i Fordldrabalken och far
inte inskrankas for fordldrar till barn som dr berittigade till LSS-insatser. Barns
réattigheter dr definierade i lag och i Barnkonventionen och far inte heller inskréankas.
Risken for att barns réttigheter inskranks maste motverkas genom insatser som
bidrar till barnets utveckling som sjédlvstdandig individ.

Utgdngspunkten for tillimpningen av LSS maste vara att fordldrar och andra
ndrstdende varken gynnas eller missgynnas i sina roller som personliga assistenter eller
gode mén/forvaltare, pa grund av sin relation till den som dr berattigad LSS-insats.

Vi anser att den enskildes sjdlvbestimmande dr en princip som inte far
inskrankas.

Fordldrars lingtgdende ansvar enligt Fordaldrabalken far inte inskrankas for
fordldrar till barn med ritt till LSS-insatser.

Barns rittigheter far inte inskriankas och insatser som bidrar till Barnkonven-
tionens uppfyllelse maste garantera detta.

Sveriges tilltridande av FN:s konvention om rittigheter f6r personer med
funktionsnedsittning innebir att lagdndringar som pa ndgot sitt forsvagar redan
lagstadgade rittigheter for personer med funktionsnedsittningar inte medges.
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Anhdrigas insatser — en historisk bakgrund

Genom tiderna har familjeenheten i olika former alltid varit den priméra givaren av
karlek och omsorg for familjens medlemmar. Den djupt ménskliga 6nskan att ta
hand om sina ndrmaste far en sdrskild innebdrd ndr det handlar om en anhorig med
funktionsnedsattning. Allteftersom véalfardssamhadllet vuxit fram, har man betraktat
de anhorigas insatser f6r denna grupp med skiftande syn - frdn oumbérliga till
misstdnkliggjorda - beroende pa radande samhallsvarderingar.

Sambhadllets forsta insatser hittar man i landets fattigstugor, som manga ganger blev
den enda utvédgen ndr inga anhdriga fanns kvar. Sedan kom institutionerna under
senare delen av 1800-talet. Oftast var de i privat regi, med ekonomiskt stod fran
“valgorarinnor” for att senare tas 6ver av staten eller kommunen.

Aret 1934 kom Gunnar & Alva Myrdals bok ”Kris i befolkningsfragan”, dar det
sjunde kapitlet, “Socialpolitiken och folkets kvalitet” inleds med ett konstaterande:
“Den profylaktiska socialpolitikens direkta uppgift ar att framskapa ett battre
ménniskomaterial.”

Social ingenjorskonst var ett faktum och staten satte in stora resurser for att avskilja
personer med stora funktionsnedséttningar fran resten av samhadllet. Inte séllan
forsokte familjer sta i vdagen for institutionalisering, oftast forgaves.

I Hemmets ldkarbok fran 1949 skrev psykiatern Hakan Sjogren, ”Det sédger sig sjdlvt
att idioterna behover omhéndertas pd sdrskilda anstalter. Det dr inte ovanligt att
deras modrar inte vill skiljas frdn dem utan i missriktad moderskérlek 6nska behalla
dem i hemmet sa ldnge som mojligt, vilket naturligtvis innebar stora pafrestningar
inte bara for modern utan ocksé fér den 6vriga omgivningen.”

Ar 1954 antogs en lag som utgick ifran att tvingsomhiindertagande av barn och
vuxna med utvecklingsstdrning var en sjdlvklarhet. I tidningen Dagen, 1958
uttrycker man den raddande uppfattning att hemmiljon och anhdoriga var till men for
denna grupp: “En obildbar sinnesslo, antingen det &r ett barn eller en vuxen, dr ofta
mer beklagansvidrd ndr han vistas i sitt eget hem, ddr han dr omgiven av all den
ombhet som foréldrar vanligen slosar 6ver ett missgynnat barn, dn pa specialanstalt.
En sddan patient utséttes ofta for alldeles meningslos och onddig press, da ambitiosa
anhoriga forsoker tvinga fram hos honom nagot som inte finns. Lyckan f6r den sjuke
dr att fa vara i fred som han dr, om han hor till den kategori sinnessloa vars
intelligens knappast dr métbar.”

Pa 1960-talet borjade en diskussion om att avveckla institutionerna och den forsta
Handikapputredningen tillsattes 1965. Den arbetade i tio dr - ett arbete som hade en
avgorande betydelse for personer med funktionsnedséattning.
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I Regeringens proposition “Frdn patient till medborgare” (1999/2000:79) ges exempel
pa resultatet av utredningens arbete: ” ... avveckling av de s.k. vanforeanstalterna,
inforandet av bostadsanpassningsbidrag, kommunala handikapprad, statsbidrag till
tardtjanst, styrelsen for vardartjanst och tillskapandet av Handikappinstitutet.”
Ytterligare en insats som fordndrade manga familjers liv var det statliga vardbidraget
som kom 1965 och 1968 drs Omsorgslag. Genom den, forbéttrades familjens
ekonomi, man fick rétt till korttidsvard for sitt barn och foérskolan och traningsskolan
blev verklighet fér manga barn med funktionsneds&ttningar. Vuxna fick dven rétt till
daglig verksamhet.

I sin bok, “Omsorgsrevolutionen” skriver Karl Grunewald om effekten av
Omsorgslagen: ” Antalet barn som skrevs in pa vardhem minskade omgdende. Detta
forvanade experter som inte hade vintat sig denna utveckling.” Men denna positiva
utveckling byggde fortfarande pa en omfattande arbetsinsats frdn de anhoriga, en
insats som forblev osynlig fram till assistansreformen.

I "Moijlighet att leva som andra” (SOU 2008:77) kan man ldsa “Redan ar 1995 gav
regeringen en sdrskild utredare i uppdrag att redovisa forslag pa atgarder som skulle
leda till begransad kostnadsutveckling och forbattrad kostnadskontroll. Utredaren
identifierade bl. a. f6ljande orsaker till den initiala kostnadsokningen. For det forsta
underskattades anhorigas insatser kraftigt. Att personer med omfattande funktions-
hinder i sa stor utstrackning fatt hjdlp av sina familjemedlemmar uppdagades forst
néar hjalpbehovet bedémdes i sin helhet och inte bara utifrdn vad som maste
tillgodoses utover anhorigas insatser. For det andra forbéttrades hjdlpen med det
vardagliga livet avsevart.”

Slutsatser kring anhdrigas historiska roll:

Narstdende till barn och vuxna med funktionsnedsittning har alltid spelat en
mycket viktig roll och gor sa dn idag. Samhaillets syn pa anhorigas insatser har
skiftat 6ver tid beroende pa radande samhillsvirderingar. Det vore forodande om
resultatet av den nu pagdende utredningen blev att dterigen gora anhorigas arbete
till en dold insats utan ersittning.

Stillningstagande Anhorigassistans och nérstaendes roll inom LSS 6 (av 27)



Barnets perspektiv

Barns lagstadgade réatt
Barn har enligt lag langtgdende skydd men ocksa rattigheter till sjalvbestimmande.

Verksamheter som riktar sig till barn har skyldigheter att ta hansyn till barnets egen
vilja och att sdkerstélla att barn inte far illa.

Fordldrabalken (1949:381) fastslar i 6 kap, inledande bestammelser:

1 § Barn har rétt till omvardnad, trygghet och en god fostran. Barn skall behandlas
med aktning for sin person och egenart och far inte utsittas for kroppslig
bestraffning eller annan krankande behandling. Lag (1983:47).

2 § Ett barn star under vardnad av bada forildrarna eller en av dem, om inte ritten
har anfortrott vdrdnaden &t en eller tva sdrskilt forordnade vardnadshavare.
Véardnaden om ett barn bestar till dess att barnet fyller 18 ar.

Den som har vardnaden om ett barn har ett ansvar for barnets personliga
forhallanden och ska se till att barnets behov enligt 1 § blir tillgodosedda. Barnets
vardnadshavare svarar dven for att barnet far den tillsyn som behdvs med hansyn till
barnets alder, utveckling och 6vriga omstandigheter samt ska bevaka att barnet far
tillfredsstdllande forsorjning och utbildning. I syfte att hindra att barnet orsakar
skada for ndgon annan ska vardnadshavaren vidare svara for att barnet star under
uppsikt eller att andra lampliga dtgarder vidtas.

Om ansvaret i frdgor som géller barnets ekonomiska forhédllanden finns
bestammelser i 9-15 kap. Lag (2014:377).

2 a § Barnets basta skall vara avgorande for alla beslut om vdrdnad, boende och
umgdnge. Vid bedomningen av vad som é&r bast for barnet skall det fastas sarskilt
avseende vid

- risken for att barnet eller ndgon annan i familjen utsétts for Gvergrepp eller att
barnet olovligen fors bort eller halls kvar eller annars far illa, och

- barnets behov av en nira och god kontakt med bada foraldrarna.

Hansyn skall tas till barnets vilja med beaktande av barnets alder och mognad. Lag
(2006:458).

Aven Socialtjinstlagen (2001:453) tar en tydlig utgdngspunkt i barnets bésta, kap 1:
2 § Vid atgarder som ror barn ska barnets bésta sarskilt beaktas.

Vid beslut eller andra atgarder som ror vard- eller behandlingsinsatser for barn ska
vad som &r bést for barnet vara avgorande.

Med barn avses varje mdnniska under 18 ar. Lag (2012:776).
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Barnkonventionen och FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning

Barnkonventionen definierar barns rittigheter och en lagoversyn pagar for att starka

den svenska lagstiftningen. Barnets bdsta och barns rétt till inflytande &dr tva av

grundprinciperna som genomsyrar hela Barnkonventionen. De andra tva

grundprinciperna handlar om att inget barn far diskrimineras och att varje barn har

rétt till liv och utveckling.

Artikel 3:

Vid alla dtgdrder som ror barn, vare sig de vidtas av offentliga eller privata
sociala valfardsinstitutioner, domstolar, administrativa myndigheter eller
lagstiftande organ, ska barnets basta komma i framsta rummet.
Konventionsstaterna atar sig att tillforsdkra barnet sddant skydd och sadan
omvardnad som behovs for dess vilfard, med hinsyn tagen till de rattigheter
och skyldigheter som tillkommer dess fordldrar, vardnadshavare eller andra
personer som har lagligt ansvar for barnet, och ska for detta &ndamal vidta
alla lampliga lagstiftnings- och administrativa atgarder.

Konventionsstaterna ska sdkerstélla att institutioner, tjanster och inrdttningar
som ansvarar for vard eller skydd av barn uppfyller av behériga myndigheter
faststédllda normer, sdrskilt vad géller sdkerhet, hilsa, personalens antal, och
lamplighet samt behorig tillsyn.

Artikel 5:

Konventionsstaterna ska respektera det ansvar och de rittigheter och
skyldigheter som tillkommer foréldrar eller dér sd ar tillimpligt, medlemmar
av den utvidgande familjen eller gemenskapen enligt lokal sedvanja,
vardnadshavare eller andra personer som har lagligt ansvar for barnet, att pa
ett sdtt som star i 6verensstimmelse med den fortlopande utvecklingen av
barnets formaga ge lamplig ledning och radd dé barnet utovar de réttigheter
som erkdnns i denna konvention.

Artikel 18:

Konventionsstaterna ska gora sitt basta for att sdkerstdlla erkdnnandet av
principen att bada fordldrarna har gemensamt ansvar for barnets uppfostran
och utveckling. Fordldrar eller, i forekommande fall, vdrdnadshavare har
huvudansvaret for barnets uppfostran och utveckling. Barnets basta ska for
dem komma i framsta rummet.

For att garantera och framja de rattigheter som anges i denna konvention

ska konventionsstaterna ge lampligt bistand till férdldrar och vardnadshavare
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da de fullgor sitt ansvar for barnets uppfostran och ska sékerstilla
utvecklingen av institutioner, inrdttningar och tjanster for vard av barn.

e Konventionsstaterna ska vidta alla lampliga dtgarder for att sdkerstélla att
barn till forvarvsarbetande fordldrar har rétt att dtnjuta den barnomsorg som
de &r berattigade till.

Artikel 23:

e Konventionsstaterna erkdnner att ett barn med fysiskt eller psykiskt
handikapp bor dtnjuta ett fullvardigt och anstéandigt liv under férhallanden
som sdkerstiller vardighet, framjar sjalvfortroende och mojliggor barnets
aktiva deltagande i samhadllet.

e Konventionsstaterna erkdnner det handikappade barnets ritt till sarskild
omvardnad och ska, inom ramen for tillgangliga resurser, uppmuntra och
sdkerstilla att det beradttigade barnet och de som ansvarar f6r dess omvardnad
tr ansokt bistdnd som dr lampligt med hansyn till barnets tillstdnd och
fordldrarnas forhallanden eller forhallandena hos andra som tar hand om
barnet.

e Med hinsyn till att ett handikappat barn har sarskilda behov ska det bistand
som lamnas enligt punkt 2 i denna artikel vara kostnadsfritt, da s& ar mojligt,
med beaktande av fordldrarnas ekonomiska tillgangar eller ekonomiska
tillgangarna hos andra som tar hand om barnet och ska syfta till att sdkerstilla
att det handikappade barnet har effektiv tillgdng till och erhdller undervisning
och utbildning, hélso- och sjukvard, habilitering, forberedelser for arbetslivet
och mojligheter till rekreation pd ett sétt som bidrar till barnets storsta mojliga
integrering i samhaéllet och individuella utveckling, innefattande dess
kulturella och andliga utveckling.

Aven FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning
foreskriver barn med funktionsnedsittning uttalade rattigheter. I artikel 7 om barn
med funktionsnedsattning fastslds att:

1. Konventionsstaterna ska vidta alla nodvéandiga atgarder som behovs for att
sdkerstilla att barn med funktionsnedsattning fullt tnjuter alla méanskliga réttigheter
och grundldggande friheter pa lika villkor som andra barn.

2. I alla atgdrder som ror barn med funktionsnedsattning ska barnets basta komma i
framsta rummet.

3. Konventionsstaterna ska sékerstilla att barn med funktionsnedsattning har ratt att
fritt uttrycka sina dsikter i alla fragor som ror dem, varvid deras dsikter ska tillmétas
betydelse i forhallande till deras dlder och mognad pa lika villkor som for andra
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barn, och att de for att utéva denna réittighet erbjuds stod anpassat till funktions-
nedséttning och dlder.

I uppkomsten av LSS fanns redan frdn borjan inskrivet att barnperspektivet ska
beaktas. Fortydligande tillagg gjordes i LSS 2010: “Nar en insats ror ett barn ska
barnet fa relevant information och ges méjlighet att framfora sina dsikter. Barnets
asikter ska tillmdtas betydelse i forhallande till barnets dlder och mognad.” (SFS
2010:480 8§) liksom ”“Naér atgarder som ror barn ska barnets basta beaktas” (SFS
2010:480 6a8§).

Efter lagens revidering 2010 framkommer kravet pd ett barnperspektiv dn tydligare.

Barns ratt till en trygg uppvaxt

For barn med funktionsnedsittning dr det lika sjdlvklart som f6r andra barn med en
trygg uppvéxt i den egna familjen. Historiskt sett har den rédtten varit inskrankt i
Sverige langt in i modern tid.

Ndégra exempel:

I slutet av 1800-talet byggdes Eugeniahemmet i Solna, strax utanfoér Stockholm.
Kommuner runt om i Sverige 6vertalade fordldrar till barn med rorelsehinder att det
var bast for barnen om de kunde bo pa Eugeniahemmet. Mdnga av barnen var
mycket unga och en del av dem forlorade helt kontakt med sina fordldrar.
Overhuvudtaget fick barn och férildrar triaffas mycket sallan. Kontakt med andra
méanniskor utanféor hemmet hindrades av ett hogt staket runt hemmet.

Nér lagen om skolplikt for alla barn kom 1962 och kommunernas ansvar for
skolutbildningen faststilldes, kunde dven barnen som tidigare skickades till
Eugeniahemmet vixa upp hemma. Men Eugeniahemmet fick omgédende ett nytt
uppdrag. Under de kommande tio dren blev hemmet ett rikscentrum for
omhédndertagandet av barn som fétts med neurosedynskador. Forst 1971 stangde
Eugeniahemmet for gott.

For barn med utvecklingsstorning drojde det d&nnu langre innan det blev en
sjdlvklarhet att f4 vaxa upp tillsammans med sina forédldrar och syskon. For att fa
fram ett slutdatum for staingning av vdrdhemmen och specialsjukhusen antog
riksdagen en sdrskilt lag 1997 (Avveckling av specialsjukhus och vardhem,
Proposition 1996/97:156) Da fanns fortfarande 52 vardhem kvar dar nastan 1000
personer hade bott sedan barndomen.

Genom LSS moderniserades stodinsatserna for familjer med barn med
funktionsnedsattningar. Med stod av LSS skapades reella forutsattningar for de allra
flesta barn att bo hemma och att kunna vixa upp i den egna familjen.
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For alla barn dr de tidiga relationer som byggs upp med fordldrar och andra
ndrstdende ocksa de starkaste relationerna. Barn har generellt sin storsta trygghet hos
forédldrar och det dr naturligt att de flesta barn viljer sina fordldrar eller andra
ndrstdende ndr de behover hjdlp eller stod. Manga barn med funktionsnedséttningar
kan ha svart att kommunicera med andra dn personer som kdnner barnet vil. Nar
barnet sjélv far vilja dr det darfor naturligt att vilja ndgon som barnet har en néra
relation till och som barnet kanner tillit till.

Barnets sjalvstandighet, ungas frigérelseprocess

Alla barn har rétt att viaxa upp till sjdlvstandiga individer och for de flesta ar
tonarstiden en period av frigorelseprocess fran sina fordldrar. De allra flesta foraldrar
ser det som sin viktigaste uppgift att ge sina barn en trygg barndom och de bésta
mojliga forutsdttningarna for att kunna véaxa upp till att bli sjdlvstandiga vuxna.

I en familj med barn med funktionsnedséattning kan olika faktorer forsvdra barnets
sjdlvstandighet eller ungas frigorelseprocess. Fordldraskapet i sig kan vara betydligt
mera krdvande, i synnerhet ndr samhdllets olika stodinsatser brister eller familjens
sociala kontaktnét &r svagt. Barn med funktionsnedsittning kan hamna i en annan
typ av beroendestéllning till sina fordldrar, jamfort med barn utan
funktionsnedsattning i motsvarande dlder. (Detta kan naturligtvis dven gilla i
relationer till andra vuxna, t.ex. personal och resurspersoner.)

Foréldrar kan bli mer 6verbeskyddande till sina barn med funktionsnedséttning i
jamforelse med syskon utan funktionsnedséattning eller i jaimforelse med fordldrar i
familjer med barn utan funktionsnedséttning. Aven utomstdende i kretsen runt
barnet kan bli 6verbeskyddande och underskattar (eller 6verskattar) barnets
formagor.

Den individuella familjesituationen skiljer sig naturligtvis at mellan olika familjer.
Skola, fritids och andra miljoer utanfor hemmet &r otroligt viktiga for barn med
funktionsnedséttning liksom for alla barn. Familjens, inte minst fordldrarnas sociala
kontaktnédt kan vara avgorande, liksom det professionella stod som finns att tillga
frdn exempelvis habiliteringen.

Ungdomar med funktionsnedsattning kan méta andra hinder i sin frigorelseprocess
dn ungdomar utan funktionsnedsattning. Mojligheten att delta i olika
ungdomsaktiviteter, exempelvis tillgangliga fritidsgardar eller mojligheten att delta
pa lager eller resor med andra ungdomar, kan vara begransad. Tillgangen till sociala
kontakter utanfor familjen kan ocksa vara mer begransad, det géller bAde umgéanget
med jamndriga och umganget med andra vuxna foérebilder utanfor familjen.
Ungdomars vuxenblivande handlar till stor del om att préva och forma sin egen
identitet, och detta kan férsvdras pa ett patagligt satt ndr det rdder en brist pa vuxna
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med egen funktionsnedsittning som forebilder i verksamheter som riktas till just
unga med funktionsnedsattning.

Avgorande faktorer for barns sjdlvstandighet och ungas frigorelseprocess, &r i
slutdindan hur olika samhallsstod fungerar. Inom LSS géller detta exempelvis
tillgangen till avlosarservice i hemmet, till korttidsvistelse och till korttidstillsyn for
skolungdom 6ver 12 dr. I situationer dér det &r omojligt att £4 familjesituationen att
fungera i hemmet trots olika stod, spelar LSS-insatsen “Boende i familjehem eller
bostad med sarskild service for barn eller ungdom”, en viktig roll. LSS-insatsen “Rad
och stod” skulle - om den fungerade som tdnkt - kunna tillhandahalla de mer
kvalificerade stod en familj kan behova, t.ex. kring hur man kan stodja sitt
barn/ungdom i sin frigorelseprocess. Aven LSS-insatserna ledsagning och
kontaktperson kan bidra pa ett mycket vardefullt sétt till en frigorelseprocess.

Socialstyrelsens rapport Barn med personlig assistans “Mgjligheter till utveckling,
sjdlvstandighet och delaktighet” (2014), belyser barnets frigorelseprocess och behovet
av att sdkerstélla att barnets sjdlvstandighet kan utvecklas nar fordldrarna arbetar
som personliga assistenter dt sina barn. I rapporten konstaterar Socialstyrelsen:

e att flertalet ungdomar som har assistans skulle 6ka sina méjligheter till
sjdlvstandighet och utveckling om de beviljades andra insatser, till exempel
korttidsvistelse

e att det inte finns ndgot stod i lagstiftningen for att gora generella
begransningar som innebér att en beviljad insats utesluter mojligheten till
andra insatser
Aven om man som ung har personlig assistans och dirtill en heltdckande
insats, kan korttidsvistelse vara en insats som framjar frigorelseprocessen.

e att det finns risk for att barn kan fara illa nar foraldrar inte far stod och hjalp i
den omfattning som de behover.

e att det behover fortydligas hur kommuner och Forsakringskassan ska folja
upp sina beslut for att kontrollera kvaliteten i assistansen och hur barns och
ungdomars dsikter tas tillvara i samband med uppfoljningar.

e att detta dr sarskilt problematiskt ndr den assistansberéttigade sjdlv inte kan
patala brister eller uttrycka synpunkter rérande sin assistans.

e atti praktiken saknas en uppfoljning frdn de huvudman som beviljar insatsen
om den enskilde far god kvalitet och tillférsdkras goda levnadsvillkor genom
sin personliga assistans.

Funktionsritt Sveriges projekt "Det Outsagda - det som inte talas om i familjer” har lyft
fram ytterligare aspekter kring sjalvstandighet och utvecklingsprocessen ur ett
kommunikationsperspektiv:

“Barn och foréldrar pratar inte om allt och undviker ibland att prata kring sddant de
tycker &r svart eller helt enkelt inte vet hur de ska sdga. Ibland beror det pd att man
vill skydda varandra. Det har &r sarskilt tydligt i familjer med barn som har
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funktionsnedsattningar. Kanske déarfor att man har ett storre beroende av varandra,
men ocksd dérfor att funktionsnedsattningen som sadan kan férsvara kommuni-
kationen. Vi vet att en 6ppen kommunikation stdarker samhorigheten och fortroendet
mellan barn och foréldrar. Det ger bada mer kontroll 6ver sin situation.

Foraldrar tycker det dr knepigt att fora samtal med barn om svéra saker. Barnen ska
vara med i dialogen som en jambordig part, men samtidigt har man som fordlder det
overgripande ansvaret for att samtal blir till och kommer pa ritt nivd. Man maste
vara lyhord for ndr barnet signalerar att det &r moget.”

Barn som far illa

Manga forbund inom funktionshinderrorelsen har tidigare uppmaérksammat flera
olika rapporter (se sid. 26) som visar att barn och ungdomar med
funktionsnedséattning 16per en storre risk dn andra barn ungdomar att utséttas for
vald och trakasserier. Utsattheten &r storre bade i motet med andra barn, ungdomar
och vuxna men ocksd i hemmet.

Att barn med funktionsnedsattning dr mer utsatta for vald dn andra barn kan ha
manga orsaker. De kan vara mer beroende av vuxnas omsorg och hjilp for att
hantera olika moment i vardagen. I en avhandling fran Karlstads universitet
(Svensson, B., Barn som riskerar att fara illa i sin hemmilj6: Utmaningar i ett
forebyggande perspektiv, Karlstad University Studies, 2013) identifierades flera
riskfaktorer:

* Fordldrarna utsatts for kdnsloméssiga pafrestningar i sarskilt utsatta situationer
med barnet.

* Det fanns en 6kad risk for barnet att utsittas for vald om ansvaret for tillgéng till,
och samordning av stod och insatser, successivt forskots fran professionella till
foraldrarna.

* Ett slutet klimat som inte tilldter samtal mellan professionella och férdldrar om vald
var @nnu en faktor som kunde 6ka risken att barn utsattes for vald.

Bland deltagarna i studien var det ovanligt att férdldern fick mojlighet att £a hjalp
med konflikthantering fran ndgon professionell.

Stiftelsen Allmidnna Barnhuset och Barnafrid har ocksa vittnat om behovet att
uppmaédrksamma att ett barn med funktionsnedsattning l6per storre risk att utsattas
for vald om foradldrar har en kraftigt 6kad stressnivd, samtidigt som det finns ett tabu
att prata om denna risk nér professionella och fordldrar samtalar.

Funktionshinderrorelsen har i flera sammanhang papekat att de lander som atagit sig
att folja barnkonventionen har ett langtgdende ansvar for att motverka och forebygga
att barn och unga utsitts for vald. Enligt barnrattskommittén ska medlemsstaterna
vidta alla nodvandiga dtgarder for att forebygga vald och 6vergrepp mot barn med
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funktionsnedséattning. Det handlar bland annat om att utbilda fordldrar och erbjuda
stodgrupper for syskon. (Barnrattskommitténs allmédnna kommentar nr 9, Réttigheter
for barn med funktionsnedséttning, 2006, punkt 43.)

Aven Barnombudsmannen lyfter vikten av att samhillet bor ha ett aktivt och
malstyrt arbete for att motverka vald och trakasserier av barn och unga med
funktionsnedsattning. De maste fa kunskap om sin rétt att vaxa upp utan vald.
Professionella som moter barn mdste bli béttre pd att se, anmdla och agera nér de far
illa. De bor dven fa kunskap om hur de tillsammans med barn och foraldrar kan
forebygga vald. Barnombudsmannen anser dven att barnet och dess familj ska fa ett
okat familjestod som kan forebygga vald pa ett kontinuerligt stt.

Stiftelsen Allmidnna Barnhuset och Barnafrids rapport fran 2016 (“Om barn med
funktionsnedsattning i Sverige och deras utsatthet for vald och krankningar - En
systematisk kunskapssammanstéllning om utsattheten for vald och krankningar mot
flickor och pojkar med funktionsnedsattning”) har identifierat flera kunskapsbrister
som maste atgardas:

* strategier och forebyggande dtgarder som handlar om vald och 6vergrepp mot
barn i allmédnhet behover innefatta ett funktionshinderperspektiv,

* kunskap om vald och 6vergrepp behover innefattas i strategier och aktiviteter som
handlar om flickor och pojkar med funktionsnedséttning,

* grundlidggande kunskap om vald bor vara obligatorisk i samtliga
grundutbildningar som riktar sig till personalkategorier som i sin yrkesutdvning
kommer att arbeta med barn inklusive barn med funktionsnedsattning

Slutsatser kring Barnets perspektiv:

Vi anser att barns ritt till inflytande 6ver LSS-insatser som beviljas maste
respekteras. For manga barn dr det naturligt att vilja ha fordldrar eller andra
ndrstdende som personliga assistenter av en rad olika skail, t.ex. kontinuitet, som ar
en grundbult i LSS och en viktig forutsittning for en vilfungerande assistans.
Barns rittigheter att vilja vem eller vilka som ska hjdlpa dem med personlig
assistans, far inte begrinsas med anledning av det faktum att personerna som viljs
ar fordldrar eller andra nirstaende.

Barn maste ovillkorligen skyddas mot att utsattas for vald och trakasserier.
Mojligheten for barn och ungdomar med funktionsnedsittning att sla larm, maste
forstirkas. Kompetensen och medvetenheten bland vuxna som arbetar med barn
och unga med funktionsnedsittning. Risken for ett barn att utsittas for vald, tvang
och begransningar 6kar om kvaliteten i stodinsatser brister och personal saknar
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ritt kompetens. Risken for barn att utsittas for vald i hemmet 6kar nédr samhallets
stod till foraldrar brister.

I en familj med barn med funktionsnedsittning kan olika faktorer forsvara
barnets sjdlvstindighet eller ungas frigorelseprocess. For att sdkerstilla att detta
inte far negativa konsekvenser dr det avgorande hur olika samhaillsstod fungerar.
Inom LSS aterfinns ett flertal viktiga insatser som ir tiankta att ge det kvalificerade
stod som behovs for att sikerstilla barns sjdlvstindighet och ungas frigorelse.

Foréaldrars perspektiv

Foréldrar har alltid ett langtgdende ansvar for sina barn.

Foradldrar till barn med funktionsnedséttning avkravs i vissa sammanhang ett
betydligt mer langtgdende ansvar som en férevandning nir stodatgarder nekas.

A andra sidan finns ocksa situationer nér forildrars ansvar att besluta om sina barn
med funktionsnedsittning, ifrdgasatts.

Goda uppvaxtvillkor &r viktigt for alla barn och ungdomar, det dr ocksa ett mal som
finns i olika lagstiftningar. Detta maste vara ett mal for alla barns uppvaxtvillkor.
Barn med funktionsnedsattningar behdver darfor ges sarskilt stod for att fa goda
uppvaéxtvillkor och mest stod maste ges till barn och ungdomar med de storsta
funktionsnedsattningarna. De senaste drens utveckling har lett till att farre barn
omfattas av personlig assistans, fordldrar far inte langre stod av staten med
motiveringen att kommunen ska ta ansvaret. Vissa far stod, andra barn blir kvar pa
sjukhus och vissa fordldrar kdampar for att orka men blir sjukskrivna och kan inte
arbeta sd som de kunnat gora, om deras barn hade beviljats assistans. Detta far till
foljd att de barn som behdver samhiillets storsta stod inte far det. De kan inte alltid
bo kvar i sin familj, deras forédldrar pressas och syskon far sta tillbaka.

Vi vet genom forskning att just barn med stora funktionsnedsattningar har svarast
med sin personlighetsutveckling, sjdlvstandighet och delaktighet i samhéllet. De
behover ett personligt utformat stod som &r centrerat runt individen och inte &r
uppbyggt kring olika verksamheter. Forsdkringskassans fordndrade tillampning av
personlig assistans har lett till en betydande forsamring av dessa barns
uppvaéxtvillkor, samtidigt som deras familjer pressas till det yttersta och riskerar att
dra pa sig langvariga skador av olika slag. Barn och ungdomar med
funktionsnedsattningar som har varaktiga behov, samt deras familjemedlemmar, far
betala priset genom indraget stod. Detta &r en lika orimlig som grym utveckling.
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Foraldrars lagstadgade ansvar

Foraldrabalken sédger att den som har vardnaden om ett barn (vardnadshavare) har
rattighet samt skyldighet att bestimma 6ver barnets personliga férhallanden och
angeldgenheter. Det vill sdga, vardnadshavaren har det réttsliga ansvaret for barnets
person samt att barnet far sina grundldggande behov tillfredsstillda.
Vérdnadshavarens beslutanderitt &r dock inte oinskrankt, barnet har sjdlv rétt att
bestdimma i flera personliga fragor ju dldre det blir. Vdrdnadshavaren har vidare
ansvar for barnets personliga forhdllanden och ska se till att barnets behov av
omvardnad, trygghet och en god fostran blir tillgodosedda (6 kap. 1 § FB). Barnets
vardnadshavare svarar ocksa for att barnet far den tillsyn som behovs med hansyn
till dess alder och utveckling samt bevakar att barnet far tillfredsstillande forsorjning
och utbildning.

Det dr av yttersta vikt for ett barn att det finns ndgon som har ett tydligt ansvar for
barnet fran fodelsen. Vardnadsregleringen har dndrats genom daren, frn att ha
fokuserat mer pa fordldrarna till att fokusera pa barnet. Det stadgas att “barn
behover ett stabilt och varaktigt forhallande till fordldrar”. Sjdlva stabiliteten och
varaktigheten anses som oerhort viktiga for barnet och dess trygghetskénsla,
speciellt under de forsta levnadsdren. Nar barnet blir dldre behover det dven
fordldrar att identifiera sig med.

Det finns en medvetenhet i Fordldrabalkens forarbeten om att barn med funktions-
neds&ttning kan kréva storre insatser fran sina foradldrar &n ett barn utan
funktionsneds&ttning med en hanvisning till samhéllets insatser i de fall ett barn
behover mer stod. “Ifraga om den fysiska omsorgen har utvecklingen gatt i den
riktningen att samhaillet i allt storre utstrackning kommit att lamna stod at barn och
barnfamiljer." (SFS 1949:381 Foradldrabalken 6 kap § 1-2.)

Att ansoka om stod dr alltsd ett sétt for fordldrarna att uppfylla fordldrabalkens
pabjudna ansvar. Det &r den extra hjalp som barnet behover pd grund av sin
funktionsnedsattning som sambhéllet ska hjdlpa till med. Ur ett lingre perspektiv har
mojligheterna till stod alltsa okat &4ven om fordldrars ratt och skyldigheter dr intakt
over tid.

Begreppet “fordldraansvar” aterfinns inte i Foraldrabalken utan &r ett begrepp som
torekommer i vittskilda sammanhang bade inom och utanfor den réttsvetenskapliga
vdrlden. Begreppets funktion och legitimitet innebéar att barnet har ndgon som
foretrader det rattsligt och ansvarar for dess omvardnad. Forsdkringskassans
tolkning av begreppet har varierat under artiondena men har under senare tid
preciserats samt schabloniserats. I “Réttsfallsoversikt - personlig assistans
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(fordldraansvar) 2015:1” gjordes flera stdllningstaganden kring grundldggande behov
och fordldraansvar.

Om ett barn behover personlig assistans dr det normalt vidrdnadshavaren till barnet
som ansoker om ersadttningen for dess rakning. Vardnadshavaren bestimmer ocksa
oftast vem som ska utfora assistansen och vem eller vilka som ska vara assistenter,
nagot som ligger helt i linje med vardnadshavarens ratt och skyldighet att bestamma
om barnets personliga forhdllanden. Nar man bedomer barns rétt till
assistansersattning, tar myndigheten enbart hiansyn till barnets behov av hjilp, det
vill sdga inte till fordldrarnas eventuella behov av stod. Bedomningen gors utifrdn
det Forsakringskassan kallar “normalt fordldraansvar”, det vill siga hur mycket
hjélp och stod barnet behovt om det inte haft sin funktionsnedsattning. Nar man
bedomer fordldraansvar bor man alltsa koppla bedomningen direkt till FB § 6:2
“fordldrarna ska se till att barnen far sina grundldggande behov enligt 1 § FB
tillgodosedda”. I forarbetena till LSS pdpekas att personlig assistans inte skall ersatta
det ansvar som fordldrabalken ldgger pa barns fordldrar.

Slutsatsen &r saledes att man som forélder till ett barn med funktionsnedséttning har
samma ansvar enligt Fordldrabalken som forédldrar i 6vrigt. Av det foljer att en
central uppgift for fordldrar till barn med funktionsnedsattning &r att sékerstilla att
sambhillet ger de insatser som barnet behover for en likvardig livssituation.

Foraldraansvar enligt Barnkonventionen
Det finns fyra artiklar i FN:s Barnkonvention som tillsammans klargor att:

- fordldrarna har huvudansvaret for att garantera barnets basta, men att detta
ansvar dr kringgardat av barnets rattigheter enligt konventionen, och att ansvaret
kan delas med andra, t.ex. medlemmar i den utékade familjen

- samhadllet maste vidta lampliga atgarder for att bista fordldrarna nar de fullgor
sitt ansvar, och om fordldrarna inte klarar av det, maste samhallet trdda in for att
sdkerstilla barnets réttigheter och behov.

(Artikel 3, 5, 18 och 27)

Foraldraskapet paverkas av att ha barn med funktionsnedséattning

Att vara fordlder till ett barn med funktionsnedséttning kan innebéra stora skillnader
i fordldraskapet jamfort med att vara foradlder till ett barn utan funktionsnedséttning.
Manga fordldrar kan vittna om starka, positiva erfarenheter man fatt genom att vara
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foradlder till ett barn med funktionsnedsittning. Men ménga vittnar ocksa om
negativa erfarenheter.

I Folkhilsoinstitutets rapport “Hilsa och vilfard hos barn och unga med
funktionsnedsattning” (2012) skriver man “levnadsvillkoren skiljer sig &t mellan
fordldrar till barn med respektive utan funktionsnedséattning. Ekonomiska problem
ar vanligare bland foradldrar till barn med mattliga eller svara funktionsnedséttningar
samt barn med huvudsakligen fysiska eller neuropsykiatriska
funktionsnedséattningar, vilket troligen hanger samman med att dessa foraldrar
oftare dr ensamstdende. Det kan dven bero pa att de har simre mdjligheter att
kombinera sitt fordldraskap med arbete.”

Rapporten bekriftar ocksa den bilden som funktionshinderrorelsen har kant till
sedan ldnge, d.v.s. att fordldrar till barn med funktionsnedséttning i hogre grad har
olika somatiska och psykiska besvir, fraimst huvudvark och somnloshet, jamfort med
ovriga fordldrar. Det beror troligen pa en rad olika faktorer, till exempel den hogre
graden av ekonomisk utsatthet. Det kan dven bero pa att dessa forédldrar inte far
tillracklig hjalp och avlastning med hemmet och barnen.”

Overlag vittnar dterkommande larmrapporter om brist pa stod till foraldrar till barn
med funktionsnedséittning. Inte minst nédr det handlar om det tunga
samordningsansvaret som manga forédldrar vittnar om och som ménga barn
upplever som en killa till stor oro.

Problematiken som Riksrevisionen lyfter i sin rapport fran 2011, “Samordning av
stod till barn och unga med funktionsnedséttning - Ett (0)losligt problem” galler
tyvérr i minst lika hog grad idag:

"Foréldrar badr fortfarande ett tungt samordningsansvar. Bade fordldrar och berdrda
aktorer vittnar om att offentliga aktorer inte samordnar stodinsatserna till barn med
funktionsnedséttning pd ett sdtt som underléttar for berérda familjer. Samverkan
upplevs av fordldrarna dessutom ha blivit simre under de senaste dren. Om den
fungerar beror det i hog grad pd enskilda handldggares engagemang. Foljden blir att
samordningsansvaret fortfarande ligger hos fordldrarna, vilket &dr en belastning som
kan vara en bidragande orsak till att de &r sjukskrivna i storre utstrackning och har
svarare att havda sig pa arbetsmarknaden dn andra foréldrar.”

I Barnombudsmannens rapport fran 2016, “Respekt - Barn med
funktionsnedsattning om samhaéllets stod” som foreslar ett starkt stod till foraldrar,
hors barnens roster mycket tydligt: “Barn vill ocksa att deras foraldrar ska fa battre
stod. Framfor allt for att kunna vara ett bra stod for sina barn pd resan genom livet.
Men barn pratar ocksa om hur fordldrarna kampar for att de ska fa del av sina

Stillningstagande Anhorigassistans och nérstaendes roll inom LSS 18 (av 27)



rattigheter och for att fa livet att fungera. Det skapar en oro fér vad som hédnder om
fordldrarna inte orkar mer. Vem ska hjdlpa mig da?”

Genom Funktionsritt Sveriges Arvsfondsprojekt "Det Outsagda - det som inte talas om
i familjer” vet vi att mdnga fordldrar saknar ett bollplank eller nagon utomstaende att
prata med. Olika insatser efterfragas, s som hembesok fran professionella eller en
hjdlplinje.

Anhorigassistans — en forutsattning for en fungerande vardag

For manga familjer &r mojligheten att 16sa den personliga assistansen inom familjen
en forutsdattning for att fa vardagen att fungera. Finns det ett eller flera barn med
omfattande behov av stod inom en familj, forutsétter det att fordldrar eller andra
ndrstdende dr tvungna att lagga mycket tid och omsorg for att klara barnets eller
barnens behov. Det kan vara tid och omsorg som gar langt utéver den tid och
omsorg som familjer med barn utan funktionsnedséttning, behover dgna at barnen.
For manga &r den enda praktiska mojligheten att 16sa vardagen, att sjdlva vara
personliga assistenter at sina barn.

Aven i en familjesituation ddr samhallsstodet fungerar vil, exempelvis dér ett barn
har personliga assistenter som dr rekryterade utanfor familjen och dér andra
avlastande LSS-insatser sasom korttidsvistelse eller avlosarservice fungerar bra, sa
har fordldrarna ett fortsatt mycket omfattande ansvar for att fa vardagen att fungera.
Det handlar dels om att arbetsleda och f& utomstdende personer att kunna utfora sitt
arbete pa ett bra sdtt, men det handlar ocksa om att samordna olika insatser och
sdkerstilla att barnet far sina olika behov tillgodosedda, vilket kraver kontakter med
en rad olika stodgivare.

I praktiken finns det manga situationer i vardagen dér fordldrar pa ett eller annat séatt
maste vara med i den direkta omsorgen om barnet. Det kan handla om situationer
som dr nya for barnet eller de personliga assistenter som barnet har. Fér manga barn
i LSS-kretsen dr det svart att sitta in kidnda, eller &nnu virre, okdnda vikarier med
kort varsel och da blir fordldrarna eller andra anhoriga de som maste se till att
tryggheten och kontinuitet bibehdlls. Det kan ocksa vara tider pa dygnet som inte
gatt att schemaldgga for assistenterna eller ndr personliga assistenter blir sjukskrivna.
Ett konkret scenario: Familjen X har personlig assistans beviljad for sin son (19 dr) en
timme pd morgon samt 2.5 timmars “tillsyn” under natten p.g.a. epilepsi och det
maste finnas en viss beredskap. Det dr inte mojligt att anstédlla en utomstaende
person for ett sddant begransat assistansuppdrag, utan det faller alltid tillbaka pa
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fordldrar eller andra ndrstdende att “rycka in” ndr externa assistansalternativ inte &r
mojliga eller om de av ndgon anledning fallerar.

For manga familjer &r det ocksa viktigt att forsoka uppratthalla en privat sfar i
hemmet, att emellandt slippa ldta det egna hemmet i huvudsak vara en arbetsplats
for olika ménniskor som kommer utifran for att utfora sitt arbete. Det finns redan
frdn borjan manga pafrestningar pd familjelivet och ett satt att forsoka skydda
privatlivet kan vara att avsta fran externt rekryterade personliga assistenter. En
viktig aspekt av den personliga assistansen som utfors av nédrstaende dr att den
mojliggor att brukaren (och dess familj) kan slappna av och umgas pa ett privat sitt.
Detta lyftes fram av Hanna Egard i avhandlingen ”Personlig assistans i praktiken.
Beredskap, initiativ och vanskaplighet” (2011).

Aven annan forskning har kommit fram till att den assistans som utférs av
ndrstdende verkar frigorande genom att den 6kar kédnslan av att ha privatliv och att
vara ”en vanlig familj”. I Viveca Selanders avhandling “Familjeliv med personlig
assistans” (2015) talar flera av de brukare och ndrstdende som intervjuades om detta,
och detta dr dven ett tema som framkommer i artikeln “Family members” experiences

of personal assistance given to a relative with disabilities” av Gerd Ahlstrém och
Barbro Wadensten (2011).”

Slutsatser kring Foraldrars perspektiv:

Vi anser att fordldrars ansvar enligt Fordldrabalken inte far inskrankas for
foraldrar till barn med ritt till LSS-insatser. Dairi ingar ansvaret for barnets
personliga assistans och vem eller vilka som ska utféra den personliga assistansen.

Fordldrar till barn med funktionsnedsittning far heller inte avkrivas ett orimligt
storre ansvar for sina barn dn vad som avkrivs fordldrar till barn utan
funktionsnedsittning. Stodet till fordldrar och familjer med barn med
funktionsnedsittning maste forstirkas.

Vi ser med oro pa en samhillsutveckling som skjuter 6ver en orimlig borda pa
fordldrar och narstaende (mestadels kvinnor), som tvingas till obetalda

arbetsinsatser i omsorgen om familjemedlemmar med funktionsnedsittning,.

Vi ser ocksa med stor oro pa en samhillsutveckling som forsvarar fér barn med
omfattande funktionsnedsittningar att vixa upp med sin familj.
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Vuxna som valjer anhérigstod

Aven vuxna personer med funktionsnedsittning maste ha fortsatt ratt att sjdlv vilja
anhoriga som personliga assistenter och/eller god man. Den enskildes
sjdlvbestimmande &r en central princip i LSS och maste alltid vara utgangspunkten
for tillampningen av lagen.

Barn som viéxer upp med personlig assistans, har nér de blir vuxna det fulla ansvaret
att sjdlva bestimma om sin personliga assistans. For personer med funktions-
nedsdttning innebdr vuxenlivet precis som for andra, att man etablera sig som
myndiga medborgare med de skyldigheter och réttigheter som foljer med det fulla
medborgarskapet.

Etableringen i vuxenlivet handlar ofta i praktiken om att skaffa sig en egen bostad,
att fa en sysselsattning i form av arbete eller studier, att sjdlv bestimma om sitt
sociala umgange och fritidsintressen, att utveckla relationer och att eventuellt bilda
familj. Fér den som har en omfattande funktionsnedséttning kan det finnas en rad
hinder och svarigheter i detta. En fungerande personlig assistans dr en avgorande
forutsattning for att ha en chans att lyckas.

Aven vuxna valjer anh6riga som assistenter

Manga viljer som vuxna, eller redan i sin ungdom, att rekrytera personliga
assistenter utanfor familjen som ett sétt att forstarka sin frigorelseprocess och det
egna vuxenlivet. Det kan handla om att man hellre vill ha assistenter i ens egen alder,
av samma kon som en sjdlv eller med liknande intressen som en sjdlv.

Men samtidigt finns det ménga som foredrar att anlita personliga assistenter inom
familjen. Det kan handla om kontinuitet, trygghet och sedan liange starkt uppbyggda
relationer, att vilja ta hjdlp av personer man kdnner och som kénner till ens egna
behov. Det kan dven handla om mgjligheten att kunna kommunicera och gora sig
forstdadd men ocksd om den viktiga aspekten av tillit och integritet. Det kan ocksd
finnas en 6nskan att upprétthalla en privat sfédr i det egna hemmet sa langt som det
ar mojligt. Exempelvis hos sammanboende par, ddr den ena partnern har beviljats
assistans, kan finnas 6nskemal om anhorigassistans pa kvillar och helger eller pd
semestern. Anhorigassistans mojliggor for familjer att vara tillsammans pa egen
hand - att leva som andra helt enkelt.

Jamlikheten dr ocksa en viktig aspekt for vuxna med assistans. Relationen till den
anhoriga som arbetar som assistent blir mer jamlik om den anhoriga far ekonomisk
ersédttning for sin assistansinsats. For den som har beviljats assistanstimmar
utspridda over hela dygnet, kan det bli omdjligt att inte involvera anhoriga i
utférandet av assistansen.
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Att rekrytera nya, utomstdende personliga assistenter kan vara kréavande, i synnerhet
om den hjidlp man behover inte dr enkel att beskriva eller om man som person inte
har latt for att uttrycka sina behov. Manga familjer vittnar om en stor brist pa
kvalificerade assistenter, hog personalomsittning och vikarier som standigt kliver in
i hemmet. Narstdende behover ofta finnas till hands for att técka upp glapp i
schemaldggningen eller nir personliga assistenter pa kort varsel uteblir. Anhoriga
har ocksad ett stort ansvar for att sékerstdlla kompetens, trygghet och kontinuitet nar
nya personliga assistenter ska introduceras.

En fungerande personlig assistans uppnds bara om det finns en bra relation mellan
den personliga assistenten och den som far hjilp. Det sociala samspelet maste bygga
pa 0msesidig respekt och forstdelse. Yrket som personlig assistent d&r ur ménga
aspekter ett mycket kvalificerat arbete ddr matchningen mellan assistenten och
mottagaren ar helt avgorande. Att manga vuxna personer foredrar att rekrytera
personliga assistenter bland ménniskor man redan kadnner, dr darfor helt logiskt. De
allra flesta ménniskor, oavsett funktionsnedséttning eller inte, skulle vélja att i forsta
hand vénda sig till personer i den ndrmaste kretsen i en situation dd man behover
hjalp.

Viktigt med fungerande stdd i beslutsfattande
Den vuxne som behover stod i sitt beslutsfattande maste fa det stodet utan att ratten

till sjalvbestammande inskrdnks. Personer som pd grund av sin funktionsnedséttning
behover stod for att kunna uttrycka sin vilja eller att fatta beslut, maste sékerstéllas
sddant stod. I Sverige har vi ordningen med god man som utses av tingsratten. Ofta
ansoker overformyndaren om att god man eller forvaltare ska utses och kommunens
overformyndare har tillsyn 6ver de gode méan och forvaltare som finns i kommunen.
Funktionen for en god man &r just detta, att utgora ett stod till en person som har
svarigheter att pa egen hand fatta viktiga beslut. En god man ¢vertar alltsa inte
beslutsratten fran den enskilde utan &r ett bitrdde at den enskilde som har kvar sin
rattshandlingsformdga. Vid en tvist har exempelvis den enskilde och dennes goda
man samma réttskapacitet i en domstol, det vill sdga att deras ord viager lika tungt.
En person som utgor en fara for sig sjdlv eller for andra, kan i Sverige stillas under
forvaltarskap, vilket gor att den enskilde understills sin forvaltare i rattskapacitet.
Forvaltarskapet, att frdnta en vuxen méanniska dennes beslutskapacitet, dr inte
oproblematiskt och kan sta i strid mot gdllande konventioner om ménskliga
rattigheter.

Det finns alltsa en grundldggande skillnad mellan att ge en person stod i sitt
beslutsfattande pa olika sétt, jimfort med att frdnta personen sin beslutsritt.
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I det forsta fallet handlar det om att ge kvalificerade insatser for att mojliggora for en
person att uttrycka sin vilja och att fdnga upp och omsitta den viljan, sé att
personens egenvilja blir avgorande och styrande. I det andra fallet handlar det om en
mycket repressiv tvdngsatgard som frantar en person den grundldggande méanskliga
rattigheten att sjdlv bestimma om avgorande saker for sitt egna liv.

I praktiken kan det ibland vara svart att sdkerstélla en persons egen vilja och hur
pass paverkad den &r av andra. I uttolkningen av ndgons vilja dr det inte ovanligt att
slira pa gransen mellan personens egen utsago och andras bedémningar av vad som
“vore bast” for den enskilde. Darfor &r det sa oerhort viktigt att i alla sammanhang
vara medveten om att skillnaden mellan ett stod i beslutsfattande 4 ena sidan och en
frdntagen beslutsritt & andra sidan, dr avgrundsdjup ur ett rattsperspektiv.

Anhdoriga har en fortsatt viktig roll &ven for vuxna

Manga fordldrar och andra anhoriga till vuxna personer med nedsatt beslutsférmdga
har en viktig roll som inte upphor med myndighetsdldern. Det kan handla om att
vara personlig assistent, god man eller en kombination av dessa tva roller.

Det handlar i slutindan om att bevaka och tillvarata den enskildes rétt och sorja for
person, i synnerhet nér stillforetradandet genom god man brister eller ndr extern
personlig assistans inte fungerar.

Goteborgs Universitet publicerade 2017 studien “A matter of love and labour?
Parents working as personal assistants for their adult disabled children”. I studien
har forskarna Elisabeth Olin och Anna Dunér undersokt fordldrarnas erfarenheter av
att arbeta som personlig assistent at sina vuxna barn med funktionsnedséttning.
Ménga av dessa fordldrar vittnar om en kénsla att de aldrig har haft ndgot riktigt val,
eftersom det har varit en omojlig ekvation att forsdkra kvalitet i omsorgen av det
vuxna barnet samtidigt som man har en anstéllning utanfér hemmet.

Men fordldrar sdg ocksa tydliga fordelar med att kunna arbeta som personlig
assistent. Dels gjorde de ett viktigt arbete som annars hade varit oavlonat, dels kunde
inkomstbortfallet minskas, samtidigt som det blev ett erkdnnande av hur viktig
insatsen &r.

Som redan har papekats upplever manga foréaldrar att hemmets privata sfar kan bibehallas pa
ett helt annat satt vid anhorigassistans och studien bekréaftar detta. Studien beskriver ocksa de
olika strategier som narstaende utvecklar for att tydliggora nar man ar familjemedlem och nar
man &r en anstalld personlig assistent. Det kan handla om att inte agera som “mamma” eller
“pappa” ndr man dr ivdg pa sociala aktiviteter i rollen som assistent eller att arbeta
som assistent pa kvillar och helger nér familjen vill vara for sig sjalv.

Forédldrarna i studien anser att anhorigassistans inte dr hinder f6r det vuxna barnets
sjdlvstandighet - snarare dr det “en forutsdttning for att deras barn ska fa det stod

som krdvs for att kunna leva sjdlvstandigt och ha kontroll 6ver livet.”

Stillningstagande Anhorigassistans och ndrstaendes roll inom LSS 23 (av 27)



Att ha “kontroll 6ver livet” dr ocksa en anledning till att en del fordldrar ocksa viljer
att sjdlv vara god man for sitt vuxna barn. I rapporten “Personlig assistent och god
man, dr rollerna forenliga?” (2014) lyfter Socialstyrelsen frigan om eventuella
javsituationer:

"Ett argument for ett férbud &r att de dubbla rollerna kan medfora att det uppstar
intressemotsdttningar och risk for jav, vilket kan innebdra en negativ och ogynnsam
situation for den enskilde. En konsekvens av ett forbud skulle samtidigt bli att fler
gode médn &dn idag troligtvis kommer att behova rekryteras bland personer som den
enskilde inte kdnner. Om den enskilde har svart att kommunicera med andra kan
hans eller hennes situation da dnda bli ogynnsam om foretrddaren saknar férmdga
och engagemang att tolka huvudmannens 6nskemal och vilja.”

Socialstyrelsens bedomning &r att det finns bade fordelar och risker med att en god
man, forvaltare eller ombud ocksd &r personlig assistent. Det gar inte att generellt
sdga att det ar lampligt eller olampligt. I rapporten ger Socialstyrelsen ett antal
forslag till dtgarder for att minska risken for javsituationer:

* Utbilda dverformyndare, gode mdn och forvaltare om LSS och funktions-nedsdttningar och
dess konsekvenser.

o Oka kontrollen och tillsynen dver hur gode min och forvaltare utfor uppdragen att sérja for
person och bevaka ritt.

o Oka mdjligheterna att byta ut en god man eller foroaltare om det uppstdr en intressekonflikt
eller om stillforetridaren i annat fall inte tillvaratar den enskildes intressen.

* Overvig om foretridarskapet, i fler iirenden in idag, bor delas upp sd att en god man har att
sorja for huvudmannens person och ndgon annan dr forordnad som god man med uppgift att
forvalta huvudmannens egendom (jfr SOU 2013:27 s. 50 och Frigor om Férmyndare och
stdllforetridare for vuxna. Slutbetinkande av Utredningen om formyndare, gode mdn och
forvaltare SOU 2004:112 s. 793).

* Fortydliga vilken myndighet som har ansvar for att folja upp att den som beviljats
assistansersittning respektive ekonomiskt stdd till skiliga kostnader for personlig assistans i
praktiken tillforsikras goda levnadsvillkor genom insatsen.

Slutsatser kring Vuxna med behov av anhérigstod:

Vi anser att den enskildes sjdlvbestimmande dr den viktigaste principen i LSS och
att den ritten ocksa maste omfatta vuxnas mojlighet att vilja anhoriga och
ndrstaende som personliga assistenter och gode min/forvaltare.

Den som behover stod i sitt beslutsfattande maste fa det utan att ritten till
sjdlvbestimmande inskrinks. Repressiva atgiarder som inskrdnker den enskildes
ratt att bestimma over sitt eget liv maste i alla ligen undvikas.
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God kdnnedom om den enskildes behov och dennes funktionsnedsittning dr en
forutsattning for att kunna bibehadlla kvalité i god man uppdragets samtliga delar:
bevaka huvudmannens ritt, forvalta huvudmannens egendom och sorja for

huvudmannens person.

Vara samlade slutsatser kring anhorigassistans och
narstaendes roll inom LSS

En av LSS mest centrala principer ror den enskildes ritt till sjalvbestimmande.

Den rétten géller for sdvil barn som vuxna som &r beréttigade till LSS-insatser.

De allra flesta méanniskor skulle i forsta hand ta hjélp av nédrstdende om de sjdlva far
vilja. De allra flesta barn skulle i férsta hand vélja sina foréldrar.

For manga familjer skulle det vara forodande for familjelivet och forutséttningarna
for att f& vardagen att fungera, om mojligheten att ha anhoriga som personliga
assistenter eller gode man eller forvaltare, skulle begransas. Anhoriga har ofta storre
kunskap om den LSS-berittigades behov och vilja och kan bittre tolka och
kommunicera med den enskilde. Samhéllsekonomiskt dr det 1onsamt att anhoriga
och nérstaende tar pa sig rollen som personliga assistenter, gode mén och forvaltare.
Vi menar att anhoriga och narstiende varken ska gynnas eller missgynnas i
rollerna som personliga assistenter eller gode min eller forvaltare.

De risker som kan finnas for missbruk eller att den enskildes vilja inte respekteras pa
grund av inldsning, maste forebyggas med relevanta, riktade insatser. Flera redan
existerande insatser behover forstdrkas och utvecklas for att garantera den LSS-
beréattigades vilja och for att hdlla en hog kvalitet i insatserna.

Vi invidnder starkt mot att mojligheten att vilja anhoriga eller niarstiende som
personliga assistenter eller gode min/forvaltare, begrinsas under forevindning att
sidkerstdlla den enskildes vilja och kvalitet i insatserna.

Vi anser att barns ritt att sjdlva bestimma 6ver de LSS-insatser som beréttigas, maste
respekteras. Barns réttigheter att vilja vem eller vilka som ska hjdlpa dem med
personlig assistans, far inte begrdansas med anledning av det faktum att personerna
som véljs dr fordldrar eller andra nérstdende.

Barn maste ovillkorligen skyddas mot att utséttas for vald och trakasserier.
Mojligheten for barn och ungdomar med funktionsnedséttning att sld larm, maste
forstdarkas. Kompetensen och medvetenheten bland vuxna som arbetar med barn och
unga med funktionsnedsattning, behover hojas.
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I en familj med barn med funktionsnedséattning kan olika faktorer forsvara barnets
sjdlvstandighet eller ungas frigorelseprocess. For att sdkerstélla att detta inte far
negativa konsekvenser &dr det avgorande hur olika samhdllsstod fungerar. Inom LSS
aterfinns ett flertal viktiga insatser som &r tdnkta att ge det kvalificerade stod som
behovs for att sdkerstilla barns sjdlvstandighet och ungas frigorelse.

Vi anser att fordldrars ansvar enligt Fordldrabalken inte far inskrankas for
foraldrar till barn med ritt till LSS-insatser. Ddri ingdr ansvaret for barnets
personliga assistans och vem eller vilka som ska utféra den personliga assistansen.
Foraldrar till barn med funktionsnedsittning far heller inte avkrévas ett storre ansvar
for sina barn dn vad som avkravs fordldrar till barn utan funktionsnedséttning.
Stodet till fordldrar och familjer med barn med funktionsnedséattning maste
forstarkas.

Att leva som andra dr ytterligare ett centralt begrepp i LSS. Vuxna personer med
funktionsnedsattning berdvas denna ratt om deras mojlighet att skapa en privat sfar i
det egna hemmet, med hjilp av anhorigassistans, tas bort.

Den vuxne som behover stod i sitt beslutsfattande maste fa det utan att ratten till
sjdlvbestimmande inskrdnks. Personer som pa grund av sin funktionsnedsittning
behover stod for att kunna uttrycka sin vilja eller att fatta beslut, maste sdkerstillas
sddant stod. Repressiva dtgarder som inskrdanker den enskildes ritt att bestaimma
over sitt eget liv mdste i alla ldgen undvikas.

Vi ser med oro pa en samhillsutveckling som skjuter 6ver en orimlig borda pa
fordldrar och narstaende (mestadels kvinnor), som tvingas till obetalda

arbetsinsatser i omsorgen om familjemedlemmar med funktionsnedsittning,.

Vi ser ocksa en stor oro i en samhaillsutveckling som forsvarar for barn med
omfattande funktionsnedsittningar att vixa upp med sin familj.

Vi ser ocksa en stor oro i en samhillsutveckling som forsvarar for vuxna med
omfattande funktionsnedsittningar att skapa en tillvaro utifran egna onskemal.
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