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Forord

I denna rapport presenteras forslag pa atgirder for att forbéttra situationen for
barn och unga med personlig assistans med syftet att 6ka deras mdjligheter
till delaktighet, sjalvstandighet och utveckling. Rapporten dr framtagen av
Socialstyrelsen pa uppdrag av regeringen (S2013/2345/FST). Syftet med
rapporten dr att den ska identifiera de eventuella problem som finns och att
ge forslag som motverkar problem som kan f6lja av att ett barn beviljas assi-
stansersittning. For att genomfora uppdraget har Socialstyrelsen samratt med
foretrddare for intresseorganisationer, Forsakringskassan, Sveriges Kommu-
ner och Landsting, Handisam, Barnombudsmannen samt Inspektionen for
vard och omsorg.

For arbetet med rapporten svarar utredarna Marie Frisk och Sara Lund-
gren.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning

Sammanfattning

For de allra flesta barn och unga med funktionsnedsittning &r personlig assi-
stans en insats som fungerar bra och har inneburit en forbéattrad livskvalitet.
Med barnets bésta i fokus har dock Socialstyrelsen identifierat ett antal pro-
blem och risker i samband med att barn och unga beviljas personlig assistans.

Ett problemomride géller hur unga med funktionsnedséttning ska kunna
bli sa sjalvstindiga som mojligt och hur deras frigdrelseprocess kan underlat-
tas. Det géller 1 synnerhet nér fordldrar i stor utstrackning ar personliga assi-
stenter at sina barn. Socialstyrelsen menar att externa assistenter kan ha en
positiv inverkan pa méjligheten att bli mer sjilvstindig. Aven andra insatser,
sasom korttidsvistelse, i kombination med personlig assistans, kan frimja
frigorelseprocessen.

Det andra problemomradet handlar om de barn som riskerar att fara illa
eller far illa. Barn med funktionsnedsittning ar sérskilt utsatta och kan ha
svart att formedla hur de egentligen har det. Socialstyrelsen konstaterar att
det finns barn som enbart har anhdriga som assistenter. Det finns ocksd moj-
lighet for vardnadshavare att bli arbetsgivare for sitt barns assistenter och de
tillats anstdlla personer i samma hushéllsgemenskap. Insynen i de hér bar-
nens levnadsforhdllanden blir ddrmed begriansad och de kan bli isolerade fran
samhillet 1 6vrigt. I praktiken sker ingen uppfoljning av assistansens kvalitet.

For att 6ka mojligheterna till delaktighet, sjélvstdndighet och utveckling
for barn och unga med personlig assistans anser Socialstyrelsen det angela-
get:

* att kommuner i sina bedomningar tar hansyn till att ungdomar som har
personlig assistans dven bor f andra insatser som kan underlétta en frigo-
relseprocess

* att savil privata som kommunala assistansanordnare ska beakta att ung-
domar som har anhoriga som assistenter dven bor ha externa assistenter

+ att se Over lagindringen dir egna arbetsgivare tillats anstilla anhoriga 1
samma hushallsgemenskap nér det géller vardnadshavare som driver sitt
barns assistans

* att man fortydligar hur ansvaret for uppfoljningen av assistansens kvalitet
ska se ut
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Uppdrag

Uppdrag

Regeringen gav i mars 2013 Socialstyrelsen 1 uppdrag att bedoma hur barns
mojligheter till sjalvstandighet, delaktighet och utveckling paverkas av att de
far ekonomisk ersdttning for personlig assistans. Uppdraget grundar sig pa
enstaka men allvarliga missforhallanden som uppmérksammats i samband
med utredningen Atgdrder mot fusk och felaktigheter med assistansersdttning
(SOU 2012:6). Missforhallandena handlar om att vardnadshavare satt sina
ekonomiska intressen fore barnets rétt till bland annat skolgang, habilitering
eller andra atgarder som barnet behover for sin utveckling.

Malet med uppdraget ér att ge en helhetsbild av situationen for barn som
erhaller ekonomisk erséttning for sin personliga assistans och hur den paver-
kar deras utveckling. I uppdraget ingéar ocksa att identifiera eventuella pro-
blem som kan folja av att ett barn beviljas assistansersittning och att utifran
barnens basta foresléd atgirder som kan motverka dessa problem.
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Genomfbérande

Genomforande

Det finns begriansat med forskning om barn och unga som har personlig assi-
stans. Socialstyrelsen har samratt med ett antal nyckelpersoner/funktioner,
intervjuat barn och unga samt haft workshop med intresseorganisationer for
att kunna ge en bredare bild 6ver barnens situation. Rapporten gor dock inte
ansprak pd att ge en fullstdndig bild. Det finns omraden som rapporten inte
berdr, exempelvis hur barn och ungas assistans fungerar i skolan. Social-
styrelsen har efter insamlandet av material till utredningen tagit fasta pa de
problemomraden som mest frekvent forekommit i sdvil forskning som vid
intervjuer med olika nyckelpersoner/funktioner.

En genomgéng har gjorts av de lagar, foreskrifter, utredningar, rapporter,
avhandlingar och annat som gatt att finna i &mnet. I dessa berors insatsen
personlig assistans oftast generellt och barn som har personlig assistans be-
rors 1 liten utstrackning.

Nyckelpersoner/funktioner

Socialstyrelsen har samratt med tjdnsteméan fran Barnombudsmannen (BO),
Handisam, Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), Inspektionen for vard
och omsorg (IVO), Forsdkringskassan (FK), Polisen, habiliteringar och
kommuner i samband med utredningen. FK och IVO har bistatt med statistik
och tillsynsresultat.

I tio slumpvist utvalda mellanstora svenska kommuner med geografisk
spridning 6ver landet fick en till tva handlaggare svara pa ett antal pa forhand
faststillda fragor.

Intresseorganisationerna Riksforbundet for utvecklingsstorda barn, unga
och vuxna (FUB), Riksforbundet for rorelsehindrade Barn och Ungdomar
(RBU), Autism- och Aspergerforbundet, JAG (Ideella riksforeningen Jim-
likhet Assistans Gemenskap) och Intressegruppen for Assistansberattigade
(IfA) bjods in till en workshop for att berdtta om sina erfarenheter och peka
pa fragestillningar. Dessa intresseorganisationer valdes ut eftersom de repre-
senterar manga barn och unga med funktionsnedséttning som ocksa har per-
sonlig assistans.

Intervjuer med barn och unga

I uppdraget ingér att inhdmta barns asikter om och synpunkter pa sin person-
liga assistans. Socialstyrelsen anlitade Karin Boskovic, som arbetar for IfA
och som har erfarenhet av att intervjua barn med personlig assistans. Hon har
1 samrdd med Socialstyrelsen skickat forfrdgan till 13 barn och unga med
olika funktionsnedsittningar, varav 5 tackade ja till intervjuer. De 13
tillfrdgade vistades under tiden pa ett korttidsboende respektive traningsléager.
Socialstyrelsen ansag det viktigt att intervjuerna genomfordes i ett geo-
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Genomférande

grafiskt avgransat omrdde for att experten skulle kunna prata med barnen
efterat om det behovdes. En forutsittning for att barnet eller ungdomen
skulle kunna delta var att de skulle kunna tillgodogora sig den information
som krévs for att vilja delta samt att de skulle kunna forstd konsekvenserna
av sitt deltagande. I och med detta uteslots en stor grupp barn och unga med
mattliga eller grava kognitiva funktionsnedséttningar. Ytterligare ett krav var
att vardnadshavare maste ge sitt samtycke till barnens medverkan (prop.
2009/10:192 Umgéngesstod och socialtjdnstens forutsédttningar att tala med
barn, sid 16). Intentionen var att intervjuerna skulle genomforas i fokusgrup-
per men antalet anmilda barn var sa lagt att det endast blev en fokusgrupp
och tva enskilda intervjuer. Eftersom sa fa barn och unga intervjuades gar det
inte att dra nigra generella slutsatser av intervjuerna.

Efiska dilemman i samband med intervjuerna
Socialstyrelsen ansdg att det inte var etiskt forsvarsbart att intervjua barn och
unga med personlig assistans. Detta utifran att en del fragor kunde vara av
kinslig karaktir pd grund av att frdgorna handlade om barnens fordldrar i
rollen som assistenter. Socialstyrelsen ansag ocksé att fragorna kunde vécka
tankar och funderingar da en del barn och unga inte har, trots lagens inten-
tioner, inflytande 6ver och delaktighet i sin assistanssituation, exempelvis
hur, var och nér assistansens ska utforas eller av vem [1]. I och med detta
gjordes en ansokan till Regionala Etikprévningsndmnden i Stockholm vilka
avvisade ansokan med hénvisning till att de inte ansdg att frdgan var veten-
skaplig. Socialstyrelsen Overklagade beslutet till Centrala Etikprovnings-
ndmnden vilka ocksd avvisade ansdkan.

En annan etisk svérighet som Socialstyrelsen sag var att experten kan fa
misstanke om att ett barn far illa eller riskerar att fara illa. Experten har da
anmélningsskyldighet enligt 14 kap. 1¢ § socialtjénstlagen (2001:453),
SoL. Socialstyrelsen ansdg det viktigt att experten dven hade mojlighet att
folja upp de barn och unga som intervjuats for att sikerstilla att deras
medverkan inte i efterhand orsakat obehag.

Lex Sarah och enskilda klagomdl

Socialstyrelsen har gatt igenom lex Sarah-anmélningar som roér personlig
assistans och som inkommit till Socialstyrelsen och (efter myndighetsdel-
ningen) till IVO under perioden 1 juli 2011-22 augusti 2013.

Vid en s6kning som IVO genomforde hittades 161 lex Sarah-anmélningar
som rorde personlig assistans. Socialstyrelsen konstaterade att 12 stycken pd
nagot sitt berorde barn eller unga under 18 ar. Myndigheten beddmde att sex
av anmdlningarna var av den karaktiren att det fanns risk for att ett barn farit
illa eller att ett barn farit illa. Tre av drendena géllde fordldrar som &r person-
liga assistenter och dér anméilan rorde brister 1 omsorgen av deras barn.

Socialstyrelsen begirde ocksa ut enskilda klagomal som inkommit till
Socialstyrelsen respektive IVO under perioden 1 juni—1 september 2011 samt
perioden 1 januari—1 juni 2012. Det var totalt 41 enskilda klagomél, varav
nio handlade om barn och unga med personlig assistans. Socialstyrelsen be-
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domde att tre av dessa var av allvarligare karaktér och det handlade om for-
dldrarnas bristande omsorg.

Avgransningar

Vid workshopen med intresseorganisationerna papekades att barn, som har
funktionsnedsittning men inte ndgon personlig assistans, tillhor en riskgrupp.
Socialstyrelsen har dock inte fokuserat pa den barngruppen eftersom det inte
ingick i uppdraget.
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Lagstiftning om barn med funktionsneds&ttning

Lagstiftning om barn med
funktionsnedsattning

Personlig assistans, som infordes 1994, ir ett personligt utformat stod at den
som pd grund av stora och varaktiga funktionshinder behdver hjilp med sina
grundldaggande behov (prop. 1992/93:159 Lagen om stod och service till
vissa funktionshindrade s. 62). For att fa personlig assistans ska man ocksd
tillhora ndgon av de tre sa kallade personkretsar som omfattas av lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS.

Personlig assistans regleras i tva lagar, LSS och Socialforsidkringsbalkens
(SFB) 51 kap som ersatte lagen (1993:389) om assistansersattning (LASS).
Kostnaden for den personliga assistansen delas mellan kommunerna och
Forsdkringskassan. Kommunerna star for kostnaden om de grundldggande
behoven understiger 20 timmar per vecka och staten, genom Forsékrings-
kassan, star for kostnaden om de grundliaggande behoven overstiger 20
timmar per vecka. Kommunerna finansierar alltid de 20 forsta timmarna om
ett beslut om assistansersittning beviljas. (prop. 1992/93:159 s. 68).

I LSS beskrivs personlig assistans som en insats som syftar till att stirka
sjalvstandighet och inflytande for personer med funktionsnedséttning. Perso-
ner med omfattande funktionsnedsittning ska genom sjdlvbestimmande och
inflytande 6ver sin personliga assistans kunna skapa sig ett vardigt liv, sa likt
andra ménniskors liv som mdjligt och i gemenskap med andra. Personer som
beviljas assistans ska ha stort inflytande over vem/vilka som anstills som
assistenter och over nir och hur hjélpen ska ges, dvs. kunna bestimma 6ver
sin egen livssituation.

I savdl LSS som SFB gors ingen skillnad mellan barn och vuxna vad géller
insatsen personlig assistans, men 1 forarbetet ndimns barn med funktionshin-
der sérskilt i ett avsnitt:

Det finns en grupp barn som dr mycket vardkrdivande och for vilka fordld-
raansvaret i kombination med t.ex. avlosarservice, barnomsorg och skola
inte rdcker till.

Prop 1992/93:159 5.65

I propositionen (1992/93:159 s. 64) slar man dven fast att personlig assistans
for barn och ungdomar alltid bor 6vervigas som alternativ till att bo utanfor
fordldrahemmet. I forarbetet skattades att 210 barn skulle kunna beviljas
personlig assistans. Det fanns en intention i forarbetet att personlig assistans
till barn endast skulle beviljas en mycket begransad grupp barn. Det gillde
barn med omfattande behov dygnet runt eller stora delar av dygnet, som hade
flera funktionsnedsattningar samtidigt och dér ett vanligt fordldraansvar inte
motsvarar de behov som finns. Men redan under assistansersittningens forsta
ar, 1994, hade 1 191 barn mellan 0 och 15 ar beviljats personlig assistans [2].
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Lagstiftning om barn med funktionsneds&ttning

Fordldraansvaret har fortydligats

Pé grund av de dkade kostnaderna for assistanserséttningen tillsatte regering-
en en utredning som skulle utreda frigan om finansieringen och ge ett antal
besparingsforslag. I utredningen Vissa frdagor om personlig assistans (SOU
1995/96:146 6:3) foreslog utredningen att barn under 16 ar skulle undantas
ratten till personlig assistans eller att storre hdnsyn skulle tas till fordldraan-
svaret. Riksdagen var dock inte beredd att genomfora en sddan fordndring
utan angav istéllet att fordldraansvaret enligt fordldrabalken skulle tydliggo-
ras vid Forsdkringskassans bedomning av behovet av personlig assistans.
Foréndringen ledde till en drastisk minskning av antalet assistansbe-
rattigade barn i dldern 0—6 ar mellan aren 1996 och 2002. I 4ldern 7—12 ar
var antalet barn med assistanserséttning relativt konstant, medan det mins-
kade dven i dldern 13-22 &r [3].

Forstarkning av barnperspektivet

I januari 2011 gjordes ett tilldgg i 6a § LSS och 8 § LSS for att stiarka barn-
perspektivet och barns réttigheter. Tilldgget innebar att barns bésta ska beak-
tas ndr atgirder ror dem, att barn ska fa relevant information och ges mojlig-
het att framfGra sina dsikter samt att hiansyn ska tas 1 forhallande till barnets
alder och mognad (prop. 2009/10:176 Personlig assistans och andra insatser
— atgarder for 6kad kvalitet och trygghet s. 33). Tilldgget har sin grund 1 FN:s
barnkonvention, som Sverige ratificerade 1990. Sverige tilltradde 2008 FN:s
konvention om réttigheter for personer med funktionsnedséttning, som ytter-
ligare stirkte barnperspektivet.

Tillst&ndsplikt for privata assistansanordnare

Den 1 januari 2011 infordes tillstdndsplikt enligt 23 § LSS {or verksamheter
som bedriver personlig assistans.. Detta innebér att privata assistansanord-
nare miste ansoka om tillstdnd hos IVO {0r att bedriva assistansverksambhet.
I tillstdndsansokan ska anordnarna bland annat ange hur de ska dokumentera
utforandet av insatsen samt bifoga rutiner for arbetet med lex Sarah, vilket ar
lagstadgat i LSS. Personer som &r berittigade till personlig assistans, och
som sjélva vill vara arbetsgivare at sina assistenter (sa kallade egna arbetsgi-
vare) behover inte ansoka om tillstdnd. Daremot maste de gora en anmilan
till IVO, som har tillsynsansvaret 6ver assistansanordnare (prop. 2009/10:176
s. 24). Enligt praxis kan éven fordldrar som stillforetrddare for sina barn fun-
gera som egna arbetsgivare ndr deras barn har assistans [4]. For egna arbets-
givare giller inte lex Sarah eller dokumentationsplikt da verksamheten inte
rdaknas som yrkesmaéssig (prop. 2004/05:39 Kvalitet, dokumentation och an-
malningsplikt i lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktions-
hindrade (LSS) s. 28). Tidigare kunde egna arbetsgivare inte anstélla anho-
riga som ingick i samma hushallsgemenskap, utan enbart externa assistenter.
Efter en lagiindring den 1 juli 2013 &r det dock mgjligt att anstdlla anhoriga
som ingar i hushéllsgemenskapen. Samtidigt fick IVO rétt att géra hembesok
for att inspektera assistansen nir den utfors av nagon nérstdende, exempelvis
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Lagstiftning om barn med funktionsneds&ttning

virdnadshavare (prop. 2012:930 Lag om @ndring i lagen (1993:387) om stod
och service till vissa funktionshindrade).

Anmalningsskyldighet enligt Sol

Barn har, enligt 6 kap. 1 § fordldrabalken (1949:381) ritt till omvardnad,
trygghet och en god fostran. Det finns situationer da forédldrar inte forstar
eller formar ta sitt ansvar for sina barn fullt ut. Da trdder samhaillets ansvar in
for att skydda barn och unga som riskerar en ogynnsam utveckling. Det kan
handla om barn som far illa for att de lever 1 familjer med stora risker, sdsom
missbruk, misshandel eller allvarliga psykiska storningar. Det kan vara barn
som blir utsatta for overgrepp, blir krinkta eller forsummade eller som inte
far den vard de behdver for sin sjukdom eller sin funktionsnedséttning.

For att socialndmnden ska fd information om forhdllanden som kan inne-
bidra att nimnden behover ingripa till ett barns skydd, har olika myndigheter
samt vissa yrkesutovare inom yrkesmaéssigt bedriven enskild verksamhet en
sa kallad anmilningsskyldighet enligt 14 kap. 1 § SoL. Allménheten omfattas
inte av anmélningsskyldigheten men bor enligt 14 kap. 1c § SoL gora en
anmalan till socialtjansten om det finns misstanke om att ett barn far illa.
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Barns situation idag och deras méjligheter fill sj@lvsténdighet, delaktighet och utveckling

Barns situation idag och deras

mojligheter till sjalvstandighet,
delaktighet och utveckling

Den 1 oktober 2012 hade 695 barn och ungdomar under 18 ar personlig assi-
stans enligt LSS [5]. Vid samma tidpunkt hade 2858 barn och unga i samma
alderskategori assistansersittning enligt SFB, se figur 1 [6]. De flesta av
barnen, cirka tva tredjedelar, hor till personkrets 1 enligt LSS, det vill sdga
har en utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstind. Resten av
barnen tillhor personkrets 3 enligt LSS, vilket innebér att de har stora varakt-
iga funktionsnedsdttningar med omfattande behov av stdd och service [2].

Figur 1. Antal barn och unga (0-17 ar) med personlig assistans
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Kdlla: Statistik frdn Socialstyrelsen och Forsakringskassan

Antalet barn med personlig assistans har okat, framfor allt de med beslut
enligt SFB. Aven antalet beviljade timmar per barn har dkat. Ar 2004 hade
barn i snitt 82 timmar personlig assistans i manaden. Ar 2012 var motsva-
rande siffra 98 timmar [6]. Det dr svart att f4 fram négon exakt siffra pa hur
manga barn som till mer dn 50 procent av den beviljade tiden har sina vard-
nadshavare eller andra anhoriga som personliga assistenter. Socialstyrelsen
frigade de sex storsta privata assistansanordnarna om de kunde ldmna en
skattningssiffra for detta och snittet blev att 70 procent av barnen har till
storsta delen ndgon av sina anhdriga som assistenter.

Den sammantagna bilden av hur barn med personlig assistans har det &r till
storsta delen positiv. Personlig assistans har inneburit en forbattrad livs-
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kvalitet for manga barn med funktionsnedsittning. Det framkommer bland
annat att barnen har fatt ett rikare liv och stérre mojlighet att delta i1 aktivi-
teter pa egen hand. Kontinuiteten i stodet har 6kat, vilket gor att barnen &r
tryggare och utvecklas mer. Personlig assistans har lett till forbéttrad hélsa
for hela familjen och vardnadshavarnas sammanfattande bedomning &r att
den personliga assistansen &dr ovérderlig [3]. Detta bekréftas av de intervjuer
som Socialstyrelsen genomfort med ett antal nyckelpersoner/funktioner och
av deltagare for intresseorganisationer som deltog i den workshop som Soci-
alstyrelsen anordnade.

Rollen som foralder och assistent

Socialstyrelsen anser att flertalet ungdomar som enbart har anhoriga som
assistenter skulle gagnas av att 4ven ha externa assistenter for att uppnéd okad
sjalvstandighet.

Det ér en relativt samstdmmig bild som véxer fram nir ett antal nyckel-
personer/funktioner och intresseorganisationer ger sin bild av hur situat-
ionen ser ut for barn som har assistanserséttning. Samtliga ndmner att
personlig assistans dr nagot som fungerar mycket bra for de allra flesta
barnen och att majoriteten av barnen har en kombination av utomstaende
och anhdriga som personliga assistenter.

Flertalet av de intervjuade péatalar att det finns en del problem med att
vardnadshavare arbetar som personliga assistenter at sina barn. Vardnads-
havarna kan ha svart att halla isir de olika rollerna som personlig assistent
och forélder, vilket kan bli sérskilt svart nir barnen héller pa att bli vuxna
och ska bli mer sjdlvstindiga [1]. Majoriteten av de som Socialstyrelsen sam-
ratt med lyfter denna komplexa fraga. Ett par av intresseorganisationerna ser
dock inga svarigheter med att fordldrar ar personliga assistenter at sina barn.

I intervjuer som gjorts med barn och unga framkommer att det finns forde-
lar och nackdelar bdde med att ha anhdriga som personliga assistenter och
med att ha utomstaende som personliga assistenter. Det kan vara skont med
utomstdende for ungdomarna nér de ska traffa kompisar, pojk- eller flickvan-
ner, gd pa fest eller vistas i andra sammanhang dédr ungdomarnas fordldrar
normalt sett inte 4r med. Vidare framgér det att barnen ibland lidgger sina
behov at sidan da en anhdrig arbetar som personlig assistent. De siger att det
ar lattare att bestdimma och att de far mer sjdlvbestimmande nér en extern
assistent arbetar [1].

Att ha mamma och pappa som assistenter, innebdr att man inte far lika
stor sjdlvstandighet. Om fordldrarna jobbar mycket, da vet de om allt som
man gor. Har man en extern assistent, sa har man mycket storre sjdlvstdn-
dighet for de fdr ju inte lov att berdtta vad jag gor.

Ur Socialstyrelsens intervjuer

Av Socialstyrelsens intervjuer framkommer dven att ungdomarna tycker att
det ar viktigt att fordldrarna dr personliga assistenter. En ungdom uppger
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exempelvis att det ibland &r skont att ha mamma eller pappa som assistent for
att de vet bist hur han/hon vill ha det.

Insatser fOr att starka ungas sjalvstandighet

Socialstyrelsen menar att flertalet ungdomar som har assistans skulle 6ka
sina mojligheter till sjilvstdndighet och utveckling om de beviljades andra
insatser, till exempel korttidsvistelse.

Lénsstyrelserna granskade kommunala riktlinjer 2006 och fann att ménga
inskrankte de enskildas rittigheter. Det fanns kommuner som 1 sina riktlinjer
begransade mojligheterna att kombinera personlig assistans med andra insat-
ser. Men en person som beviljats en LSS-insats kan ocksé ha ritt till en eller
flera andra LSS-insatser. Det finns inget stod i lagstiftningen for att gora
generella begransningar som innebér att en beviljad insats utesluter mojlig-
heten till andra insatser [7]. Statistik visar att exempelvis korttidsvistelse
minskat under 4ren, medan personlig assistans okat [5]. Aven om man som
ung har personlig assistans och dértill en heltickande insats, kan korttidsvis-
telse vara en insats som framjar frigérelseprocessen.

Sodertdorns FOU har granskat LSS-akter fran ett antal kommuner i Stock-
holmsomradet. Granskningen visar att en del LSS-insatser, exempelvis kort-
tidsvistelse utanfor det egna hemmet, motiveras med att insatsen ska under-
latta en frigdrelseprocess. Handldggarna motiverar oftare beviljandet av
insatsen med att det frimjar sjalvstindighet och att ungdomarna behover 6va
pa att ndrma sig vuxenlivet, medan fordldrarna 6nskar insatsen for att fa av-
lastning och tillsyn for att kunna yrkesarbeta [8].

For att barn ska kunna utvecklas och bli mogna for vuxenlivet méste de
kunna bestimma over sitt eget liv. Bland barn med funktionsnedséttning
varierar mojligheterna till det, bland annat pd grund av graden av funktions-
nedséttning. Oberoende av barnens eller ungdomarnas svarigheter ar det
dock viktigt att inte hindra dem 1 deras utvecklingsprocess. De behover fa
prova sig fram och gora misstag, precis som andra barn och unga i samma
alder. En personlig assistent maste hela tiden striva efter att bejaka barnets
eller ungdomens onskningar nar det géller sjilvstdndighet och mojlighet att
utvecklas, &ven om Onskningarna ibland dr outtalade [9].

Det pagér internationell forskning om utbildning for barn och ungdomar
med funktionsnedséttning, dir trdning 1 sjdlvbestimmande ingar. Traningen
syftar till ett sjalvstandigt vuxenliv och forskningen visar att det paverkar den
upplevda livskvaliteten [10].

Barnperspektivet i utforandet av
assistansen

Socialstyrelsen noterar att det finns brister nir det géller hur assistansanord-
nare arbetar med barn och ungas delaktighet ndr det géller utformandet av
assistansen. Detta ror sérskilt barn och unga med kognitiva funktionsnedsétt-
ningar. [IVO genomforde varen 2013 en riktad tillsyn hos 50 assistansanord-
nare med tillstdnd att bedriva assistans for barn. [IVO sag stora brister nér det
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géller dokumentation och genomforandeplaner, vilket innebér att det &r svart
att veta i1 vilken utstrickning barn och unga fatt paverka utférandet av assi-
stansen [11].

Socialstyrelsen menar att barn och unga bor fa fragan om hur de vill ha sin
personliga assistans och deras svar bor tolkas utifran ett barnperspektiv [10].
Barn och ungdomar med funktionsnedsittning sdger ocksa att det &r viktigt
att bli litad pd, respekterad, inkluderad och involverad i fragor som ror den
egna personen [12]. For att ungdomar som har svarigheter att kommunicera
ska kunna ha ett reellt inflytande krdvs en lyh6rd omgivning [9].

Av dem som intervjuats av Socialstyrelsen dr det endast en enda ungdom
som har inflytande dver exempelvis rekrytering och schemaliggning. Ovriga
ungdomar uppger att det 4r kommunen som rekryterat assistenter men att de
sjalva fatt sdga om de tycker att assistenterna passar dem eller inte. Majori-
teten av ungdomarna uppger att de bestimmer vad assistenterna ska gora.

Assistenten ska bara acceptera det som barnet vill gora och gd med pd
det. Assistenten ska inte visa vad han eller hon tycker om det. Ibland har
det hdint att jag vill se en film pd bio som assistenten redan har sett och da
vill assistenten att vi ska gd pd en annan film, men han eller hon fdir se om
den i sadana fall.

Ur Socialstyrelsens intervjuer

Minskad insyn och sdmre rattsskydd

Socialstyrelsen bedomer att lagdndringen (2012:930), som framgér i 9¢ §
LSS som innebir att egna arbetsgivare kan anstilla anhdriga som ingér 1 hus-
hallsgemenskapen kan leda till negativa inlasningseftekter for fler barn och
att fler familjer blir ekonomiskt beroende av sitt barns assistansersittning.

Det kan fa till foljd att sociala aktiviteter med jdmnériga barn forsvéras
eller att innebéra att familjen blir mindre benégen att l1ata barnet flytta hemi-
fran. De hér foljderna kan verka himmande for barns och ungas utveckling
och mojligheter till sjdlvstdndighet [13, 14, 2]. En handldggare som Social-
styrelsen intervjuat uttrycker det sd hir:

... svart for barnen att ha fritidsaktiviteter och att flytta hemifrdn. Barnets
behov kommer i andra hand. Jag har till exempel en mamma som mdste
hitta ett annat arbete innan hennes vuxna barn far flytta hemifran.
Handldggare 1 svensk kommun

Olika yrkesgrupper runt personer med funktionsnedséttning beskriver en oro
ndr kretsen kring brukaren blir for sndv. Den enskildes réttsskydd kan pa-
verkas negativt nir det endast ar ett fatal personer som har insyn i brukarens
tillvaro [10]. Néastan samtliga handldggare som Socialstyrelsen talat med har
kontakt med familjer dér alla familjemedlemmar pa olika sitt &r involverade i
godmanskap, assistans och vardag, och dér 6vriga samhéllet har en mycket
begriansad insyn. Handldggare och ansvariga for verksamheten kan da ha
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svarigheter med att urskilja vad som &dr den assistansberittigades vilja och
vad som &r familjens vilja [10].

Vid genomgéngen av tidigare beskrivna lex Sarah-anmélningar och en-
skilda klagomal finns det ett fatal, men allvarliga, fall dér barn med personlig
assistans riskerat att fara illa eller faktiskt farit illa. Fallen ror fordldrar som
ar personliga assistenter och som brister i sin omsorg om barnet. Ett av fallen
ror en virdnadshavare som vid ett tillfille misshandlat sitt barn inf6r en assi-
stent. I ett annat fall var vardnadshavaren alkoholpaverkad i arbetet som per-
sonlig assistent for sitt barn.

I de fall vardnadshavare &r egna arbetsgivare for sitt barns assistans omfat-
tas de varken av lex Sarah-bestimmelsen eller dokumentationsplikt pa grund
av att verksamheten inte anses som yrkesmassig (prop. 2004/05:39 s. 28).
Det réttsskydd och den kvalitetssékring som savél lex Sarah som doku-
mentation ger géller ddrmed inte for dessa barn. I praktiken innebér det att
det exempelvis inte gar att se nagon dokumentation dver hur insatsen har
utforts. Det gar inte heller att se hur ett eventuellt missforhallande uppstétt
eller hur det hade kunnat forebyggas. De hér barnen kan skyddas av den an-
milningsskyldighet som rader enligt 14 kap. 1 § SoL samt av 14 kap. 1c §
SoL dér allménheten uppmanas att géra en anmaélan till socialtjinsten om det
finns misstanke om att ett barn far illa.

Det har konstaterats att barn med funktionsnedséttning 16per en 6kad risk
att utsittas for vald, savél inom familjen som i andra miljéer, som exempel-
vis skolan [15,16]. I en undersokning anger barn med kroniska sjukdomar
eller funktionsnedséttning dubbelt sa ofta att de utsatts for vald jamfort med
andra barn. De anger dven att det forekommer vald i hemmet i storre ut-
strackning 4n andra barn [17]. Bra har intervjuat nyckelpersoner som sérskilt
betonat problematiska beroendeférhallanden mellan barn och vardare som
tillhor familjen. Detta géller framfor allt nir en eller flera personer helt eller
delvis forsorjer sin familj genom att arbeta som personliga assistenter till en
familjemedlem med funktionsnedséttning [15].

Socialstyrelsen bedomer att det finns risk for att barn kan fara illa nir for-
dldrar inte far stod och hjélp i den omfattning som de behover. Det finns flera
forklaringar till ett uteblivet stod till fordldrar. En forklaring kan vara att bar-
nen inte far andra insatser beviljade, en annan att fordldrar tackar nej till er-
bjudna insatser. Socialstyrelsen har inte underlag for att dra nagra sékra slut-
satser men anser att fragan om stod till fordldrar bor utredas vidare.

Fordldrarna ringer och grater. De orkar inte mer. Vi erbjuder korttidsvis-
telse eller andra insatser, men de tackar nej eftersom de kommer att for-
lora timmar.

Handlédggare i en svensk kommun

Barn med funktionsnedséttning, som bor i ldginkomstomraden, 16per dnnu
storre risk att fara illa i sin hemmilj6. Utlandsfodda barn med langvarig sjuk-
dom eller funktionsnedséttning dr den mest utsatta gruppen av alla. En risk-
faktor ar fordlderns kinsloméssiga pafrestningar i sirskilt utsatta situationer
med barnet dir det kan uppsta konflikter, sdsom duschning, medicinering
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eller andra vardagliga situationer. Situationerna kan leda till kdnslor av ilska,
frustration och vanmakt. En annan riskfaktor dr franvaron av stod och hjilp
fran 6vriga samhillet, som Okar risken for att fordldrarna kommer att brista 1
omsorgen om sina barn. Det har skett en forskjutning fran professionella till
fordldrarna nér det géller tillgdng till stod och samordning av insatser och
fordldrar maste numera ordna alltmer pa egen hand [16].

Vem ansvarar for uppfoljning av kvaliteten i

assistansen?e

Socialstyrelsen anser att det behdver fortydligas hur kommuner och FK ska
folja upp sina beslut for att kontrollera kvaliteten i assistansen och hur barns
och ungdomars asikter tas tillvara i samband med uppfoljningar. Socialsty-
relsen menar att detta dr sérskilt problematiskt nir den assistansberittigade
sjalv inte kan patala brister eller uttrycka synpunkter rorande sin assistans.

Assistansanordnarna har ett ansvar for kvaliteten i1 verksamheten och att
den enskilde genom den personliga assistansen tillforsidkras goda levnads-
villkor. Kommuner och privata anordnare star under IVO:s tillsyn och deras
verksamheter kan komma att granskas. Efter lagindringen den 1 juli 2013
tilldts IVO &ven gora tillsyn i hemmet hos dem som é&r registrerade som egna
arbetsgivare. IVO har dock inte uppdraget att folja upp kvaliteten 1 insatsen
hos varje enskild person.

Kommuner och FK delar idag pd ansvaret att bevilja ersittning for person-
lig assistans. Kommunen finansierar alltid de forsta 20 timmarna nar det gél-
ler assistanserséttning, men foljer inte upp insatsen da beslutet dr fattat av
FK. FK omprovar beslutet vartannat ar och tar da enbart stillning till om
personen tillhor personkretsen och hur hjidlpbehovet ser ut [18]. I praktiken
saknas alltsa en uppfoljning fran de huvudmin som beviljar insatsen om den
enskilde fir god kvalitet och tillforsédkras goda levnadsvillkor genom sin
personliga assistans.

Slutord

Personlig assistans dr en vl fungerande insats for majoriteten av de barn och
unga som beviljats insatsen. Det finns dock barn och unga med personlig
assistans som inte samma mdjligheter till utveckling, sjélvstandighet och
delaktighet som barn utan funktionsnedséttning. Alla de forslag péd atgérder
som Socialstyrelsen lyfter i rapporten utgér fran barnets bésta for att stirka
deras mgjligheter att frigdra sig och utvecklas likt andra barn och unga samt
att f4 paverka sin egen assistanssituation.
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