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Remissvar

SOU 2018:88 Oversyn av insatser enligt LSS och
assistansersattningen

Stiftelsen Allmdnna Barnhuset har tagit del av utredningens forslag och avgrinsar
remissvaret till de delar som direkt eller indirekt beror barn. Stiftelsen Allminna Barnhuset
limnar i kommentarer ocksa férslag om férhallanden och funktioner som kan bidra i den
fortsatta beredningen.

Remissvaret ar disponerat dels med 6vergripande kommentarer, dels med utgangspunkt i
utredningens foreslagna forfattningsforslag. Direfter kommenterar vi delar av utredningen
enligt dess egen disposition.

Vissa av forslagen 1 utredningen omfattas av den sakpolitiska 6verenskommelsen
”Januariavtalet” och kommer dirmed inte att liggas fram. En del av dessa forslag skulle
innebdra att assistansen skulle komma att avskaffas fOr stora grupper och Stiftelsen
Allminna Barnhuset vilkomnar att de forslagen nu ar borttagna.

Stiftelsen Allmdnna Barnhusets overgripande kommentar

Virna malet om goda levnadsvillkor
Sedan 2020 har FN:s konvention om barnets rittigheter status som svensk lag, vilket

aterspeglar en vilkommen ambitionshéjning 1 svensk barnritt. Stiftelsen Allminna
Barnhuset beklagar att samma malsdttning om hogre ambitioner avseende stdd till barn
med funktionsnedsattning inte varit Overordnat de finansiella avviganden som utredaren
behovt gora. Var uppfattning ar att hojda ambitioner 1 stod till funktionsnedsatta barn ér
ofdrenligt med malet om oférandrade eller sinkta kostnader. Dessutom riskerar en
overforing av visst ansvar for stod fran staten till kommuner medféra en risk for att
likvardigheten minskar och paverkas av enskilda kommuners finansiella styrka och
ambition. Nar sa sker, urvattnas essensen i LSS som en rittighetslag, som ska utga fran

individers behov av och ritt till goda levnadsvillkor.

Flexibilitet for mottagare och deras familjer 4r 6verordnat finansiella intressen
Att nya insatser infors, som exempelvis Personligt stod till barn dr i grunden bra, om syftet

ar att mer precist tillgodose de behov som barn har. Om syftet istéllet 4r att skapa underlag
for att flytta ett ansvar f6r stod fran LSS lagstiftningen till kommuner, eller att ersitta en
insats som fungerar men anses for kostsam, ir detta nagot Barnhuset inte kan tillstyrka. Var
instéllning dr att ambitionsnivan for stéd till barn med funktionsnedsittning ska hojas.
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Personlig service och vardagsstéd inom ramen fér LSS
Utredaren foreslar en ny insats inom ramen for LSS, personlig service och boendestod.

Avsikten dr att ersitta den ledsagarservice som finns 1 dag, samtidigt som det skapar mer

flexibilitet och flyttar makt till den som mottar stod. Insatsen ska innebira praktisk hjalp,
motivationsatgirder och ledsagning till aktiviteter och kan dven riktas till de med mindre

omfattande funktionsnedsittningar. Barnhuset stiller sig positiv till denna del i reformen,
men foreslar att begreppet boendestdd byts ut mot vardagsstod for att understryka syftet
om Okad delaktighet 1 samhillet.

Kvalitetssikring - ett stindigt pagidende arbete med egna incitament
Barnhuset vill kommentera omradet kvalitetssikring av insatser enligt LSS, dér vi menar att

utredningen skulle kunna innehalla fler konkreta forslag. Detta giller savil oberoende stod 1
planering av insatser, som l6pande utvirdering och stod for visselblasarfunktion f6r barn
som berors, samt behovet av yrkeskompetens, fortbildning och professionell utveckling av
extern personal som utfor insatserna. Enligt var uppfattning ar kvaliteten i utférandet av
insatser idag god, vilket behover virnas med lika god systematisk uppféljning om och nir
systemet reformeras. Var bedémning ér att utredaren har fokuserat pa befintlig lagstiftning
och det system av rutiner och finansiella kostnader som den lagstiftningen byget upp under
aren, snarare an de behov som barn 1 behov av stod har idag och i en 6verblickbar framtid.
Hir framstar behovet av systematik i kvalitetsutveckling, med nationella system och rutiner
for ett stindigt pagaende utvecklingsarbete som extra framtradande, vilket utredaren inte 1
tillrdcklig omfattning har beaktat. Kvalitetsforbittringar behover vara ett pagaende arbete
med stindigt nirvarande incitament, inte beroende av nya lagrevideringar.

Barns delaktighet
Barns delaktighet ér ett annat tema i de kommentarer till utredningen som Barnhuset lyfter

fram. Barn som mottagare av stod, eller som anhoriga 1 familjer dar stéd ges, behver
beaktas utifran perspektivet delaktighet pa en hogre niva dn vad utredaren foreslar. Denna
delaktighet bor utga frin den grundniva som uttrycks i Barnkonventionen och gradvis
hojas i takt med att barnet vinner mer sjilvstindighet, med malet att barn som mottagare av
stod sjdlva ska kunna planera och arbetsleda det stéd de har behov av.

Virna karaktiren av rittighetslag med respekt for individens subjektiva behov
Sedan LSS infordes i svensk lagstiftning, noterar vi en markant positiv utveckling fér barn i behov

av stod till 6ljd av funktionsnedsattning. En del av denna positiva utveckling dr det stod till det
goda forildraskapet och det goda ”’syskonskapet” som bland annat den personliga assistansen har
bidragit till. Idag har vi farhagan att en omdaning av lagstiftningen med ett 6kat kommunalt
ansvar for stédet kan hota denna positiva utveckling och stirkta familjeliv. Kommuners f6rmaga
att skapa kontinuitet i stodet ar av naturliga skal mindre homogent och likvirdigt Gver landet. Vi
vill betona vikten av att sikerstélla en bra kontinuitet med ett ssmmanhallet begrinsat antal
utforare till de barn som far detta stod. Barnhuset vilkomnar dirfor regeringens avsikt enligt
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Januariavtalet att inte ga vidare med fOrslaget att ersitta statligt ersatt personlig assistans for med
de kommunala insatserna personligt stod till barn under 16 och foérebyggande pedagogiskt stod.

En annan positiv effekt som LSS bidragit med dr den maktforflyttning fran institutioner till
enskilda familjer, barn och unga som denna rittighetslag medfort. Fran att tidigare varit ett
objekt for stodinsatser 1 beroendestillning till de vélfardsinstanser som ger stédet, har LSS
medfért att individen ses som ett subjekt, vars behov av stéd for att nd samma goda
livsvillkor som andra, dven har uttryckts i lag som en rittighet. Barnhuset ser det som
mycket angeldget att lagstiftningen daven framledes virnar den individuella ritten f6r barn,
unga och deras familjer att avropa det stod som behd6vs utifrin egna upplevda behov,
snarare an faststillda schablontimmar enligt instrumentella normer.

Samordning av st6d
Ett omrade som Barnhuset anser att utredaren inte uppmarksammat i tillricklig omfattning

ar samordning av stod fran flera utférare. Idag utférs denna samordning till stérsta delen av
barnets foraldrar och nir fler utférare behover samordnas ar det en orimlig uppgift att
synkronisera stodet till tid och plats med barnets och familjens behov av ett sammanhallet
stod utifran familjens egen planering. Hir finns konkreta exempel fran exempelvis Uppsala
pa hur samordningsstod kan 16sas rationellt och med bevarande av mottagares autonomi
genom samordningsstod. Inom cancersjukvarden finns funktionen kontaktsjukskiterska,
med uppgift att bista i samordning av insatser och kontakter, dir patienten fir en personlig
kontaktyta mot en hel valfirdssektor. En motsvarighet inom omradet for stod till personer
med funktionsnedsittning skulle kunna bendmnas stddkoordinator och fylla en
motsvarande funktion att dels ge en mer personlig kontaktyta gentemot familjer eller
enskilda, dels koordinera insatser f6r 6kad andamalsenlighet och rationalitet.

Omproévningar av ritt till st6d
Utredningen foreslar att omprovning av stod till barn bor ske med en periodicitet av tre ar.

Omproévningar medfor alltid en anspanning och oro f6r de barn vars stod ska bedémas,
samt deras familj. Denna anspinning finns all anledning att beakta mer och ta hinsyn till,
vilket vi forstar att utredaren har férsokt gora genom lingre intervall. Dock finns det skal
att fraga sig varfor denna anspinning infor omprévningar alls uppstar? Kan det vara oro
for att stéd tas bort eller minskas mot mottagarens vilja och 1 strid med dennes subjektivt
upplevda behov? Barnhusets instillning ar att alla omprovningar behéver utga fran den
funktionsnedsattes behov med syftet att tillgodose dessa pa bista sitt. Aldrig att minimera
stodinsatser till en hypotetisk ligstanivé f6r att minska kostnader, eller flytta ansvar till
andra grenar av vilfirdssystemet.
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Stiftelsen Allmanna Barnhusets synpunkter pa
forfattningsforslagen

I detta avsnitt gar Barnhuset igenom det forfattningsforslag som utredningen innehaller
och dar Barnhuset har forslag pa férindringar direkt i forfattningstexten.

2kap.4 §

V'id dtgdrder som ror ett barn ska barnets béista utredas och sdrskilt beaktas.
Vid bedimmningen av barnets bista ska hansyn tas till barnets asikter i

entighet med 5 kap. 4 §.

Barnhuset tillstyrker delvis forslaget, men vill framféra att det finns en risk f6r otydlighet i
vad som avses med agdrder som rir ett barn. Barn kan beroras av atgirder enligt LSS savil
direkt som mottagare och indirekt som anhorig till en familjemedlem med atgirder enligt
LSS. Barnhusets uppfattning ar att barnets basta ér lika relevant att bedéma och ges hansyn
oavsett om atgirder enligt LSS paverkar barnet direkt eller indirekt.

Vidare framhaller Barnhuset att forfattningstexten inte ar tillrickligt konkret i hur
lagstiftaren menar att barnets bésta ska utredas och sirskilt beaktas. Det finns en konkret
metodik som benidmns barnkonsekvensanalys som med fordel kan anges i
torfattningstexten. En barnkonsekvensanalys dr mer omfattande dn vad som beskrivs 1
hinvisningen till 5 kap. 4 §, varfér denna hinvisning skulle kunna ersittas av foreslagen
barnkonsekvensanalys.

Barnhuset foreslar att:

e TDorfattningstexten kompletteras: Vid atgiarder som r6r ett barn direkt eller
indirekt nar de ges till nara anhirig, ska barnets bista utredas och sirskilt
beaktas 7 en barnkonsekvensanalys.

4 kap.2§

Kuvaliteten i verksambeten ska systematiskt och fortlopande ntvecklas och
sikras. For verksambeten ska det finnas den personal som behivs for att ge ett
gott stod och en god service och omvardnad.

Barnhuset tillstyrker andemeningen i foreslagen forfattningstext, men vill framhalla en
potentiell otydlighet i var ansvaret vilar och vilken del av verksamheten som avses. Texten
behandlar savil systematiskt och fortlopande utvecklingsarbete, som direkt utférande av
stod, service och omvardnad. Om ansvaret enligt denna paragraf asyftar huvudman,
utférare eller bagge med 6msesidigt och Overlappande ansvar ir inte tydligt.
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Barnhuset har uppfattningen att huvudansvar for systematiskt och fortlépande
utvecklingsarbete samt férsikran om god kvalitet bor uttalat aliggas huvudman, for att
uppratthalla incitament for att lopande utvardera och vid behov ingripa i den verksamhet
som utfGrare ger.

Barnhuset foreslar dndrad lydelse:

o Huvudman for verksambeten ska systematiskt och fortlipande utveckla och sikra kvaliteten.
For verksambeten ska utforare tillse att den personal finns som behivs for att ge ett gott stid
och en god service och omvdrdnad.

5 kap. 3, 4 §§

3 § Ndr en insats rir ett barn ska barnet fa relevant information, om
exerpelvis. ..

4 § Ett barn ska ges mijlighet att framfora sina dsikter i fragor som rir
barnet. ..

Barnhuset foreslar tilligg till forfattningstexten motsvarande vart férslag om tilligg
i2kap. 4§.
e 3§ Nir en insats 161 ett barn, som mottagare av insats sjily, eller som ndra anhirig till
mottagare av insats, ska barnet fa relevant information, om exempelvis...

o 4§ Ett barn, som mottagare av insats sjaly, eller som néra anhirig till mottagare av insats,
ska ges mojlighet att framféra sina asikter i fraigor som r6r barnet. ..

6 kap. Insatser och stod

9 § Den som har behov av mer an en personlig assistent samtidigt, har ritt till
tvd eller flera assistenter endast om bebovet inte kan tillgodoses genom bidrag
enligt lagen (2018:222) om bostadsanpassningsbidrag eller genom hyilpmedel
enligt hilso- och sjukvdardslagen (2017:30).

Barnhuset ser en risk 1 att stodet genom dubbel assistent kan tas bort innan behov de facto
tillgodoses genom stéd av de andra lagar som paragrafen hinvisar till. Har dr det friga om
en otydlighet, dir ett beslut om ritt till stoéd kan foljas av en period innan verkstilligheten
av besluten har genomforts och det forstirkta assistentstodet blir 6verflodigt. Under denna
period skulle dd en mottagare kunna drabbas innan stédbehovet faktiskt ar tillgodosett
genom bostadsanpassning eller hjalpmedel.

Barnhuset foreslar tilligg till forfattningstexten:

e 9§ Den som har behov av mer dn en personlig assistent samtidigt, har ritt till tva
eller flera assistenter endast om behovet inte kan tillgodoses genom bidrag enligt
lagen (2018:222) om bostadsanpassningsbidrag eller genom hjilpmedel enligt hilso-
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och sjukvardslagen (2017:30). Rdtten till fler dn en assistent kvarstar fram till dess att
behoven faktiskt dr tillgodosedda.

10 kap. Tillstdnds- och anmalningsplikt

Barnhuset saknar forfattningstext som gor det mojligt att driva verksamhet helt och
uteslutande inriktad pa kvalitetsutvirdering och objektiv planering av stod for de som ingar
1 personkretsen. Det dr svart for vissa personer med funktionsnedsittning att forsta de
olika insatser som lagarna medger, hur ansvaret foérdelas mellan kommun, region och staten
och dir finns ett kunskapsbehov hos slutanvindaren och dennes nirstiende. Kommunen
farikap. 7 § 1 det informationsansvaret, men da kommunen ofta har den dubbla rollen att
ocksa vara huvudman for utférare, finns ett behov av opartiska informatérer och
kvalitetsuppfoljare som inte sjilva dr utférare av direkt stodverksamhet enligt LSS.

Detta ér sarskilt viktigt i fall dir barn blir féremal f6r insatser pa grund av flera
torhallanden:

e Barn har som omyndiga mindre méjligheter att sjilva ta initiativ och driva
angelidgna fragor. De foretrids oftast av sina férildrar och annars av andra legala
foretradare.

e Lagforslaget ger méjlighet for forildrar att vara sina barns assistenter, mot
ckonomisk ersittning. Detta ar angeldget och ofta fullt nddvindigt for i synnerhet
yngre barn med stora stédbehov, men medfor samtidigt konsekvensen att barnets
stodbehov far ett ekonomiskt varde f6r dess forildrar.

e Barn som tillhor personkrets som avses i Kap. 1 §1 dr i en visentligt hgre
beroendestillning och har i regel en mindre sjilvvald social kontaktyta till andra,
jamfort med andra barn. Ofta har de ocksd mer svarigheter att formulera behov,
reflektera 6ver hur de egna stodbehoven tillgodoses och agera 1 hindelse av att
missforhallanden uppstar.

Mot bakgrund av risken for partisk bedomning om information, planering, utférande och
kvalitetsuppfoljning utgar fran samma huvudman, oavsett om det ar en enskild privat
utforare eller en kommunal verksamhet, samt den sirskilda utsatthet som barn befinner sig
1, bedémer Barnhuset att det finns behov av sirskilda opartiska aktorer. Dessa aktorer
forvantas inte sjilva bedriva stodverksamhet som skulle paverka opartiska bedémningar,
men ha ingdende kunskap om savil bemotande och kommunikation med personer 1
stodbehov, som hur stéd kan planeras och f6ljas upp pa ett iandamalsenligt sitt.

Barnhuset anser ddrutéver att forslaget till ny LSS behéver kompletteras f6r att sikerstalla
en “visselblasarfunktion”, for individer som mottar stod eller deras nara anhoriga. Denna
visselblasarfunktion bor sa langt méjligt kompensera for de svarigheter som personer med
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funktionsnedsittningar eller 1 beroendestallning har, dven i friga om kommunikativa
funktionsnedsittningar.

Barnhuset foreslar att Inspektionen f6r Vard och Omsorg far uppdrag att utveckla rutiner
for detta, forslagsvis med inspiration av den modell som man redan har byggt upp for barn
och unga i samhillsvard.

13 kap.-4 §

4 § Vid tillsyn som ror barns forhallanden far barnet hiras om det kan antas
att barnet inte tar skada av samtalet. Barnet far hiras ntan vardnadshavarens
samtycke och utan att vardnadshavaren dr néarvarande.

Barnhuset anser att frasen o det kan antas att barnet inte tar skada av samtalet ir obehovlig och
potentiellt skadlig. Inget barn kan ta skada av ett samtal, men alla barn riskerar att skadas av
ett uteblivet samtal da nagon felaktigt utgar fran att samtalet kan vara skadligt.

Vidare kan begreppet samtal behéva fortydligas i friga om barn med kommunikativa
funktionsnedsattningar, dar ett samtal kan behéva anpassas med hjdlpmedel eller
exempelvis teckentolkning.

Barnhuset foreslar strykning av den obehovliga frasen, samt komplettering sa paragrafen
far ny lydelse:

e 4§ Vid tillsyn som ror barns forhallanden far barnet horas utan
vardnadshavarens samtycke och utan att vardnadshavaren ér narvarande.
V'id behov ska kommunikationsstod ges nar tillsyn sker med barn som har svarigheter
att forsta eller gora sig forstadda genom samtal.

13 kap. 12 §

12 § Vid allvarlig underlatenhet att iaktta skyldigheterna enligt lagen
(2010:479) om registerkontroll av personal som utfor vissa insatser dt barn
med funktionsnedsétining, far Inspektionen for vard och omsorg besluta att
aterkalla tillstandet for verksambeten. . .

Barnhuset menar att avgransningen till a/var/ig underlatenhet dr obehovlig. Registerkontroll av
personal som ska arbeta med barn i sdrskilt utsatt position kan anses vara ett grundldggande
och absolut krav pa verksamheten. Utan sadan registerkontroll kan inte barnets rittigheter
anses vara tillgodosedda. Darmed bor 2/ underlatenhet att utfra registerkontroll av personal
som utfor insatser at barn med funktionsnedsittning kunna leda till att Inspektionen for Vard
och Omsorg fir moéjlighet att aterkalla tillstandet for verksamheten.
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Barnhuset foreslar andring av det obehévliga ordet allvarlig till all, sa paragrafen far ny
lydelse:

e 12§ Vid a//underlatenhet att iaktta skyldigheterna enligt lagen (2010:479) om
registerkontroll av personal som utfér vissa insatser at barn med
funktionsnedsattning, far Inspektionen f6r vard och omsorg besluta att aterkalla
tillstindet f6r verksamheten. ..

Utgangspunkter och allmanna évervaganden

Hirefter ger Stiftelsen Allmianna Barnhuset kommentarer och synpunkter relaterade till
olika avsnitt enligt utredningens egen disposition.

3.2.2 Viktigt att se till barns och ungdomars behov

Barnhuset delar uppfattningen att familjeperspektivet ar viktigt 1 stod till barn och unga.
Diremot anser Barnhuset att utredaren inte fullt ut har problematiserat olika perspektiv i
torhallande till varandra och behovet av att balansera mot barnets individuella och
subjektiva perspektiv. Inte bara gentemot syskon utan ocksa gentemot féraldrar och andra
nirstaende. Ett for strikt tillimpat familjeperspektiv utgor en inskrinkning i mojligheter att
utveckla individens sjilvstindighet.

Gillande funktionsnedsatta barn och deras hogre grad av utsatthet, anser Barnhuset att
utredaren inte 1 tillricklig omfattning har forutsett de problem som skulle kunna uppsta om
ett strikt tillimpat familjeperspektiv tillits vara 6verordnat barnets subjektiva och
individuella perspektiv. Detta giller i synnerhet nir familjemedlemmar ger personlig
assistans, dir ekonomiska intressen och bevarande av familjens integritet i vissa fall kan
skapa incitament som hotar barnets och 1 synnerhet ungdomars sjilvstindiga utveckling till
individer oberoende av sin familj.

I den strategi fOr att stirka barnets rittigheter som riksdagen godkint, aterfinns principer
(sid 156—157), som Barnhuset bedémer att utredaren har tagit hansyn till i utformningen av
forslaget. Diremot anser Barnhuset att implementeringen av dessa principer i praktiken dr
omdijlig utan mer genomgripande férindringar i lagstiftningen, dir LSS dr en av fler lagar
som ber6rs. Tvd exempel pa detta ar:

e Aktbrer inom olika verksamheter som r6r barn ska stirka barnets rittigheter
genom samverkan.

Detta innebir en konflikt med den férvaltningsstruktur med klart avgriansade ambeten och
ansvar mellan olika grenar av vilfirdssamhillet som idag priglar samhillet. Ett i
sammanhanget relevant exempel pa detta ir radande regler om integritetsskydd och
sekretess mellan olika forvaltningar, samt vardnadshavande forildrars ritt till radighet 6ver
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sina omyndiga barn. Barnhuset efterfragar fler initiativ 1 saval lagstiftning som rad om
rutiner och utbildningsinsatser for att géra samverkan till en norm 6verordnad andra
intressen, s som sker 1 exempelvis den Skotska samverkanspolicyn GIRFEC.

e Beslut och étgirder som ror barn ska f6ljas upp och utvirderas utifran ett
barnrittsperspektiv.

Barnhuset bedomer att detta inte ar tillrackligt beaktat i utredarens forslag. I praktiken
skulle forverkligandet av denna princip beh6va innebira en etablering av systematisk och
oberoende kvalitetsuppfoljning utférd av externa oberoende aktérer och understodd av
nationella kvalitetsregister motsvarande de som idag finns inom Hilso- och sjukvarden.

Barnhuset foreslar darfor att:

e Lagforslaget kompletteras med utékande av funktioner f6r “visselblasarfunktion”
vid missforhallanden, samt oberoende stdd i planering och kvalitetsutvirdering av
aktOrer utan eget intresse i omfattning och utformning av insatser. For barn 1 behov
av stod giller detta 1 synnerhet nir insatser ges av barnets foraldrar.

e [Lagrum skapas och medel avsitts for att inritta nationella kvalitetsregister,
motsvarande de som idag mojliggérs i Patientdatalagen Kap. 7 inom Hilso- och
sjukvarden.

6 Barn och familjer

6.2.2 Overviaganden

Barnhuset tillstyrker utredningens bedémning att barn med funktionsnedsattning behéver ett
mer samordnat och flexibelt stod med storre méjligheter till individuell anpassning. Dock
menar vi att utredaren 1 sitt fOrslag snarare har betonat utférares och huvudmans behov av
flexibilitet, 4n mottagarnas. Om LSS fortsatt ska ha karaktiren av en rittighetslag, bor tonvikten
ligga pa mottagarnas rattigheter till flexibel 16sning som tillgodoser deras behov, snarare an
detaljerade avgrinsningar for vilfirdens aktorer f6r att kunna tillmotesga behoven.

6.3.6 Overviganden om avldsarservice

Barnhuset tillstyrker utredningens bedémning att avlosarservice inte bor avgrinsas till hemmet.

6.4.4 Overviganden om férlingd utbildning i fritidshem

Barnhuset tillstyrker utredningens bedomning att férlingd utbildning i fritidshem ska
kunna ges till barn och unga aven utanfor de avgrinsningar som dagens Skollag medger.
Hir vill Barnhuset dock erinra om vikten av att noga f6lja upp implementeringen nir
ansvaret for detta stod 6verfors till skolan, sa att barn och unga inte drabbas av att ett stod
avvecklas innan en fullgod ersattning till nuvarande finns tillginglig i praktiken.
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7 Gemenskap

7.3 Bitrade av kontaktperson

Barnhuset tillstyrker delvis utredarens forslag om att kontaktperson ska kunna ske som en
gruppaktivitet om mottagaren foredrar det. Men hir ar det dterigen av yttersta vikt att en
gruppaktivitet utgar fran individens eget subjektiva behov och inte en konsekvens av
verksamhetens behov av mer kostnadsrationella 16sningar. Barnhuset vill ocksa framféra en
ytterligare viktig funktion som kontaktpersonen kan vara en del i att fylla, nimligen som
bitride till upptickt och patalande av eventuella missférhallanden.

En kontaktperson kan i manga fall bli en nira fértrogen och 1 vissa fall den narmast
tortrogne till en mottagare. Denna unika moijlighet f6r mottagaren att fa en kanal, genom
vilken missforhallanden eller daligt tillgodosedda behov kan pitalas och atgarder vidtas, bor
betonas. Detta forhallande ar i synnerhet viktigt nér barn far stod enligt denna lag av
familjemedlemmar. De sirskilda sarbarheter som uppstar nir nira anhérig ger stéd, 1 form
av lojalitetspaverkan och den allmant f6rhéjda utsatthet som mottagare lever under,
motiverar att kontaktpersoner kan och bor kunna bista i en “visselblasarfunktion”.

Det ir ett dilemma att pa samma gang bygga in ett skydd mot missférhallanden nir nira
anhoriga ger stdd, utan att samtidigt misstankliggdra den stora majoritet av anhdoriga som i
manga avseenden gor langt mer dn vad som férvintas for sitt barns, syskons eller annan
anhorigs bista. Andi menar Barnhuset att utsattheten och beroendestillningen som barn i
behov av sina nira anhoérigas stod eller assistans lever i, motiverar saidana skyddsfunktioner.
En kontaktperson ir i detta avseende en lamplig birare av detta ansvar som forutsitter
respekt for familjens integritet, men anda har friheten att kunna sla larm utan personliga

konsekvenser.

Barnhuset foreslar att:

e Utredningen fortydligas med konkreta forfattningsforslag i kapitel 12 om hur
kontaktperson kan fylla en funktion fOr att bista mottagare i att patala
missférhillanden och daligt fungerade stod.

e Utredningen 6verviger att foresla kontaktperson som ett obligatorium nar barn

och unga far assistans av ndra anhorig.

9 Samordning och planering

9.8 Overviganden
Barnhuset tillstyrker delvis utredarens forslag om sirskilt expertstod till de mottagare som
har behov av det. Barnhuset vill betona att de flesta barn och unga har sidant behov av ett

opartiskt expertstod i planering av insatser och fortlopande bedémning om stédet ar
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indamalsenligt utformat. Ur ett barnrittsligt perspektiv dr detta en friga om att sikerstilla
delaktighet for savil direkt berérda barn och indirekt berérda barn som anhériga.

Barnhuset foreslar att:

e Utredningen fortydligas avseende konkreta lagforslag 1 kapitel 4 och 12 om barns
och familjers ratt till sarskilt expertstdd i planering och uppféljning av insatser.

e Utredningen fortydligas avseende regelverk for aktorer som kan ge sarskilt
expertstod pa ett sitt som dr oberoende av de huvudmin som beviljar, finansierar
eller ber6rs ekonomiskt av insatsen.

10 Personligt utformat stod i det dagliga livet

10.3 Personlig assistans idag

Barnhuset strivar i sitt arbete mot 6kad delaktighet f6r barn. Barn med stéd av personlig
assistans utgor en sarskilt sarbar grupp med behov av vil genomtinkt utformade stod f6r
att utova sin delaktighet. Tyvirr ser vi ocksd att det finns behov av skydd mot
begrinsningar av barns méjlighet till delaktighet. De myndighetsrapporter fran
Barnombudsmannen och IVO som utredaren hinvisar till, stodjer denna observation som
Barnhuset gjort. I Barnombudsmannens rapport var det just mojligheten till oberoende
fran forildrar som barn uttryckte vara ett kirnvirde med den personliga assistansen. Att
klagomal till IVO och anmailningar enligt lex Sarah var vanligare hos vuxna dn hos barn
aven relativt antal i respektive grupp, kan innebira ett moérkertal diar missférhéllanden inte

anmils lika ofta nir de giller barn.

Barn med funktionsnedsittningar har samma ritt till delaktighet i samhallet, i
fritidsaktiviteter och 1 sociala relationer med jaimnariga som alla andra. Den personliga
assistansen maste utformas for att understddja denna ritt och kompensera for saval
funktionsnedsattning som barnets omyndighet i férhéllande till vardnadshavare och
beroendestillning till de som ger assistans. I praktiken innebir det, enligt Barnhusets
bed6mning, att barn med detta stod maste aktivt och systematiskt tillfragas regelbundet om
hur stédet fungerar. Det ricker inte med att det finns en klagomalsfunktion som kréver att
barnet sjalv eller vardnadshavare initierar en formell klagan.

Barnhuset anser att

e Lagférslaget bor innehalla bestimmelser om en oberoende och aktivt uppsékande
funktion for tillsyn med regelbundna och fértroendefulla kontakter direkt med de

barn som berdrs.

Barns delaktighet inom personlig assistans behover omfatta saval stod 1 urval i
anstillningsprocessen, som stod for att kunna delta 1 det I16pande utvirderingsarbetet, sa
lingt detta dr mojligt dven for yngre barn 1 grundskolealder.
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Det faktum att det nist vanligaste skilet till lex Sarahanmilningar f6r barn med personlig
assistans ar fysiskt vald eller andra 6vergrepp fran personal, understryker behovet av en
oberoende funktion for visselblasare och systematiskt kvalitetsarbete. Detta reser dven
fragor om formell kompetens f6r personliga assistenter som arbetar med barn, dir
Barnhuset anser att en formell yrkesutbildning f6r arbete med personlig assistans borde
inrattas. En mojlig specialisering inom denna utbildning skulle kunna vara arbete med barn,
dir stod till utveckling av sjalvstindighet och full delaktighet i samhillet dr biarande drag.

Barnhuset menar att lagstiftaren kan utga fran presumtionen att féraldrar till barn med
funktionsnedsittning har eller med tiden férvirvar nédvindig kompetens utan formell
utbildning. Dock anser vi att externt anlitade assistenter utanfér familjen behover méta en
ligstaniva av kompetens som forutsitter yrkesutbildning, for att mota de behov som barn
med stora funktionsnedsittningar kan ha. I en sadan yrkesutbildning bér
omvardnadsbehov inom det medicinska omradet ses som ett integrerat behov. Exempelvis
sondmatning, avhjilpning vid kramper, sugning av andningsviagar och andra
omvardnadsinsatser som kan férekomma regelbundet i yrket.

Barnhuset vill uppmarksamma att de barn som har stérst omvardnadsbehov maste beredas
stod av kompetent personal med adekvat utbildning, dven inom det medicinska
omvardnadsomradet.

Barnhuset anser att

e Lagforslaget bor innehalla en tydligt angiven lagstaniva for externt anlitad
personals kompetens och for anordnarnas systematiska dokumentations- och
kvalitetssakringsarbete.

e Det foreligger ett behov av en formell yrkesutbildning inriktad mot personlig
assistans, med mojlighet till specialisering mot arbete med barn.

Det foreligger ocksa ett behov av en utbildning f6r mottagare av personlig assistans, i
arbetsledning och arbetsmilj i enlighet med den avhandling (Egard, 2011) som utredaren
hinvisar till. Denna utbildning skulle med férdel kunna anordnas inom gymnasieskolans
utbildningsprogram och bidra till att stirka och utveckla stddmottagares sjilvstindighet. En
formell utbildning i arbetsledning stirker ocksa anstillningsbarheten f6r personer med
funktionsnedsattning.

10.4.3 Stod genom personlig assistans, en dndamalsenlig insats men inte
for alla

Det ar sirskilt uttryckt 1 direktivet att utredningen ska analysera om insatsen personlig
assistans ar andamalsenlig. I synnerhet f6r barn med stora stodbehov av exempelvis
sondmatning och andningskontroll kommer man fram till att de forutsittningar som idag
giller f6r formella utbildningskrav, regler och rutiner for insyn och uppféljning, reser
frigor om insatsen dr dndamalsenlig. Barnhuset delar den slutsatsen, men vill framhalla att
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behoven hos de aktuella barnen kvarstar och maste moétas. Insatsen kan dirmed inte tas
bort innan ett bittre fungerande alternativ inom ramen for LSS finns. De behov som barn
med stora stddbehov har, kan omfatta sivil basala omsorgsbehov som behov av utveckling
av sjalvstindighet och medicinska omvardnadsbehov, vilka bor métas som en individs
integrerade behov av ett begrinsat antal personer. Inte uppdelat i separata fack som passar
in 1 samhallets férvaltningsstruktur.

I Januariéverenskommelsen ingir att regeringen inte avser ga vidare med forslaget om att
det medicinska tillsynsbehovet inte ska vara assistansgrundande, utan istéllet avvaktar
forslag i en annan utredning, vilket Barnhuset vilkomnar.

Angiende de fyra basala behov som lagforslagets 6 kap. 7 § innehiéller; personlig hygien,
maltider, av- och paklidning, samt kommunikation med andra, anser Barnhuset att detta ar
en otillracklig grund for att nd LSS ursprungliga intention om goda levnadsvillkor for
personer i behov av sirskilt stéd. Aven om utredaren féreslar en schablontid om ytterligare
15 timmar per vecka f6r 6vriga behov, kan malsittningen om goda levnadsvillkor inte anses
mojlig att na. Barnhuset vill erinra om att lagstiftningen om hemtjanst for édldre i
Socialtjinstlagen har en ligre malsittning om skdlzg levnadsniva. Barnhuset ser hir en risk
tor att stédet urholkas och ambitionen att nd goda levnadsnivaer blir svar att na i praktiken,
1 synnerhet nir 290 olika kommuner med skilda forutsittningar ges 6kat ansvar for insatser
enligt LSS. Barnhuset stiller sig fragande till behovet av att sdrskilt specificera fyra basala
behov f6r vad som i praktiken innebar uppritthallande av basala 6verlevnadsbehov, inte ett
gott liv med mening och virdefullt innehéll. Var uppfattning ér att férekomsten av en
sadan basal lista 6ppnar f6r godtycke som inte utgar fran individers egna subjektiva behov
och kan anses ovirdig ett land med ambitioner att riknas som en valfirdsstat.

Den positiva férskjutning av makt fran institutioner till enskilda mottagare av stéd som
LSS en ging medforde, beh6ver virnas och ambitioner medvetet héjas. Forslaget 1 6 kap. 7
§ kan ses som direkt kontraproduktivt mot den bakgrunden och ar svar att forena med
forstaelsen av lagen som en rattighetslag som utgar fran individuella subjektiva behov,
snarare an bedémningar av kommunala tjanstepersoner.

10.4.4 Personligt stod till barn bor vara en sarskild insats

Barnhuset tillstyrker delvis utredningens férslag om att personligt stod till barn ska vara en
sarskild insats, mer inriktad pa omvardnadsbehov i férhallande till personlig assistans for
vuxna. Barnhuset avstyrker dock avgrinsningen 16 dr som utredningen kommer fram till. I
Barnkonventionen och i exempelvis Socialtjanstlagen 1 kap. 2 § definieras ett barn som
”minniska under 18 ar”. I Lagen med sirskilda bestimmelser f6r vard av unga (1990:52)
framgar 1 den inledande bestimmelsen 1 § att grinsen 20 ar anvinds som definition for
ungdom. Barnhuset menar att i nya LSS bor 20 ar ses som rimlig bortre grins for insatsen
“Personligt std till barn”, mojligtvis bendmnt “Personligt stdd till barn och unga”. I det
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fall en 16-drsavgrinsning dnda skulle viljas vill Barnhuset framhalla orimligheten i att
personer som dr 16—17 ar varken ses som barn inom LSS, eller som myndiga vuxna,
frantagna det aldersanpassade stod de har behov av, samtidigt utan myndighet att sjilva
begira stod som vuxna. 20 ar dr en dlder dd ménniskor kan anses som fullt vuxna och
kapabla att sjdlva ta det ansvar som vuxenlivet innebr.

Vi delar utredarens uppfattning att personlig assistans till sma barn 1 hég utstrickning
priglas av omvardnad och anser att det aterspeglar de behov barn i ldgre aldrar har. Men
fran grundskoledlder bor malsattningen om att stirka barnets frigorelse fa gradvis storre
plats, for att frin tonaren ges huvudsakligt fokus. Aven detta aterspeglar den utveckling
som alla barn gar igenom och som vanligtvis ar fullt ut genomférd vid ca. 20 ars alder.

Med utredarens forslag blir det en ”’skarp grins” vid 16 ar, varefter personlig assistans
avgrinsas till hjilp med klider, maltider, personlig hygien och kommunikation, som
dessutom ska arbetsledas av mottagaren. Det innebir att mottagare av personlig assistans
egentligen bara har fram till 16 drs alder for att utveckla den grad av sjilvstindighet som
andra barn och unga inte uppnar forran flera ar senare. Detta forhallande understryker
vikten av att tidigt starta den traning i sjalvstindighet som omstindigheterna kriver.
Barnhuset anser detta vara orimligt och avstyrker férslaget om en 16-arsgrins.

I utredningen framgar bland annat i referatet fran Forsakringskassans litteraturéversikt
2014 att foraldrar till barn med behov av personlig assistans beskriver det svart att hitta
personal med limplig utbildning som kan ge insatser priglade av professionalism, sikerhet,
kontinuitet och trining.

Barnhuset efterlyser forslag fran utredaren om hur detta behov ska kunna tillgodoses. Vart
forslag ar att en formell yrkesutbildning inréttas.

Barnhuset foreslar att:

e Utredningen fortydligas avseende forslag pa hur tillgangen till assistans som priglas
av professionalism, sikerhet, kontinuitet och trining kan tillgodoses.

e Insatsen ”personligt stod till barn” ska bendmnas ”personligt stéd till barn och
unga” och galla upp till 20 ars alder.

13. Kvalitet, uppfoljning och tillsyn

Barnhuset har uppfattningen att kvaliteten pa de insatser som idag ges 6verlag ar god och
att det oftast finns reella mojligheter att byta utforare vid behov. Vir kritik 4r mer inriktad
pa den 16pande systematiska bedémningen av hur kvalitet uppnas och rutiner for att
uppticka de fall nagot inte nar den niva som kan férvintas. Kvalitetsarbete édr enligt vart
synsitt ett staindigt pagiaende systematiskt lirande av positiva exempel, inte bara lirande nir
nagot gar fel.
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Barnhuset noterar att utredningen inte har nagra konkreta férslag till andring avseende
kvalitet 1 beslut, rutiner f6r l6pande uppféljning av insatser, och fokuserar foérslagen om
tillsyn mot tillstind for privata utférare och utredning om frekvenstillsyn i gruppbostader.

Dessa forslag dr enligt Barnhuset otillrackliga for att atgirda de kvalitetsbrister, hinder 1
uppfoéljningsarbete och myndighetstillsyn som utredaren sjilv beskriver. I synnerhet dér
barn dr mottagare av stod enligt LSS finns behov av ett systematiskt och langsiktigt, savil
férebyggande som avhjilpande kvalitetsarbete. Detta bor enligt var uppfattning vila pa
opartiskhet, transparens, samverkan och mottagares delaktighet for att kunna anses
rittssidkert och bidra till uppbyggnad av kvalitet och kompetens i systemet.

Barnhuset noterar att utredaren ar avgrinsad i uppdraget, men vi vill lyfta fram behovet av
att utreda, inte bara omstindigheter som r6r kvalitet i foérhallande till LSS, utan dven de
andra lagar som paverkar mojligheten till ett systematiskt arbete for att stirka kvaliteten och
tillgodose en god livssituation f6r mianniskor i behov av stéd, i synnerhet f6r barn.

Kvalitet i stodinsatser dr en mycket komplex fraga, dir vildigt manga faktorer spelar in,
som gbr bedomningar svara. Ett utredningsuppdrag som inte utgar fran en specifik lag,
utan snarare mottagarnas behov av stod med god kvalitet, vore motiverat.

En god forebild i hur ett systematiskt och transparent kvalitetsarbete kan leda till en faktisk
kvalitetsokning, dr de nationella kvalitetsregister som funnits sedan 1975 inom svensk
sjukvard. Med sin grund i den systematik som Florence Nightingale initierade pa 1850-talet
och Amory Codman under 1910-talet lagt grunden for. I patientdatalagen (2008:355) finns
ett sirskilt kapitel (kap. 7) som mojliggor dessa register trots de annars hindrande
integritets- och sekretessregler som andra lagar sitter upp.

Barnhuset menar att ett kvalitetsarbete med utsikt att de facto férbattra kvalitet, ar
utsiktslost utan den transparens, systematik, nationella omfattning och
professionsmedverkan som hilso- och sjukviardens kvalitetsregister dr exempel pa. En
naturlig utveckling skulle vara att dven inkludera stddmottagares synpunkter, observationer
och bedémningar for att stirka deras delaktighet i det systematiska kvalitetsarbetet.

Barnhuset foreslar att:

e Regeringen tillsitter en fordjupad utredning med inriktningen att beskriva
forutsittningarna for ett systematiskt kvalitetsarbete utifran stddmottageras faktiska
behov av kvalitetssakrat stod. Denna utredning bor fa frihet att identifiera hinder
och férsviarande omstindigheter med anledning av befintliga regelverk och
etablerade strukturer 1 valfirdssamhallet, samt féresla férandringar inom dessa

strukturer.
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e Regeringen tillsatter en utredning for att bereda lagforslag om nationella
systematiska kvalitetsregister inom socialt arbete och omsorg, dven med

kommunala och statliga huvudmain, samt privata utférare.

14.6 Ett barnrattsperspektiv i lagen

Barnhuset tillstyrker delvis att utredningen foreslar att barnets basta uttryckligen ska
utredas och sirskilt beaktas vid atgirder som r6r ett barn. Vi menar dock att detta bor
konkretiseras i lagférslaget genom att ange att en barnkonsekvensanalys ska genomforas,

vilket vi kommenterat i forfattningstexten.

Foredragande i drendet har varit Rikard Tordon.
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