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Riksfoérbundet for dova, horselskadade barn och barn med sprékstérning, DHB, dr en
fordldraorganisation som startade 1949 och aktivt arbetar for att vara malgrupper ska vara
delaktiga, jimlika samt ha inflytande i ett tillgingligt samhille. Aven barn med ytterligare
funktionsnedsédttningar dr en viktig grupp inom var organisation. Grunden for véara
stallningstaganden &dr vdra samlade erfarenheter 1 forbundet. Viktiga dokument for vért arbete
ar Barnkonventionen och FN-konventionen om rdttigheter for personer med
funktionsnedsdttning. Vart arbete utgér dven fran Sveriges spraklag, som ger svenskt
teckensprak stéllning motsvarande de nationella minoritetsspraken.

Sammanfattning

Riksforbundet DHB vilkomnar en utredning som ser over en stérkt rétt till personlig
assistans. Med anledning av att de senaste arens praxis har lett till att flera personer med
omfattande stodbehov har forlorat sin personliga assistans, sa kommer inte utredningen en
dag for tidigt.



Riksforbundet DHB stiller sig generellt positivt till utredningens forslag. En utredning som vi
for ovrigt anser har gjort ett gott arbete 1 att lyssna in och formulera de brister som finns inom
beddmning av grundldggande behov, sjukvardande insatser och avgransningen av
fordldraansvaret.

Riksforbundet DHB har tidigare uppmirksammat utredningen pa behovet av en tydligare
dokumentation vid egenvardande sjukvérdsinsatser for att 6ka rattssikerheten. Darfor dr det
vilkommet att ta del av utredningens forslag om en forstarkt dokumentation.

Vart forbund ar positiva till forslaget att avskaffa det grundldggande behovet annan hjdlp som
forutsdtter ingaende kunskaper om den funktionshindrade och ersitta det med en
differentiering av olika stodbehov som ska betraktas som grundldggande. Eftersom dagens
rattspraxis har skapat en sé strikt beddmning av det grundlaggande behovet sé att endast ett
fatal som kan beviljas personlig assistans for det, sa ser vi i forslaget en mojlighet att med tre
specificerade grundldggande behov skulle fler kunna beviljas den personliga assistans de
faktiskt har rétt till.

Riksforbundet DHB stéller sig positivt till att hela hjalpbehovet vid grundlaggande behov ska
vara assistansgrundande. Med tanke pa behovets allvarliga karaktér sa dr det helt ovésentligt
att dela upp hjélpbehovet i olika delar och huruvida hjélpen ar av privat eller
integritetskrankande karaktér.

Riksférbundet DHB stiller sig positivt till att utredningen foresldr en forfattningsforandring i
frigan om att avgriinsa forildraansvaret. Aven om det tar tid innan den trider i kraft s #r det
av mycket stor vikt att det sker en forbéttring av nuvarande situation. Vér forhoppning &r att
om forslagen blir verklighet, att réttstillimpningen sker i enlighet med lagstiftarens
intentioner och att det dver tid skapas en stabil réttspraxis. Vi skulle dock vilja att det fanns ett
visst utrymme for att géra en mer sammansatt analys av barnets och familjens situation. Det
ar alltfor manga skillnader i funktionsnedséttningar, alder och barnets narmilj6 for att det inte
ska avspeglas 6verhuvudtaget i beddmningarna.

Riksforbundet DHB stéller sig positivt till utredningens forslag om att inget fordldraavdrag
sker nédr det handlar om det nya grundldggande behovet, kontinuerligt stéd som foranleds av
varaktigt eller langvarigt medicinsk problematik dir uteblivet stod utgor en allvarlig risk for
liv och hdlsa. Detta dr ett forslag som vi varmt vilkomnar da vi ser att detta skulle komma att
Oka mojligheter for barn att fortsétta att bo hemma med sin familj, trots ett omfattande
vardbehov.

Riksforbundet DHB har valt att [dimna synpunkter pé avsnitten 9, 10 och 11.

9 Ett forstirkt stod vid behov av sjukvirdande insatser

9.4.9 Skriftlig planering nir dem enskilde behover hjilp att utfora egenviarden
av nigon annan som gor detta i sin yrkesutévning



Riksforbundet DHB har tidigare uppmérksammat utredningen pa behovet av dokumentation
och hur den kan bli mer réttssidker. Darfor ar det vilkommet att ta del av utredningens forslag
om en forstirkt dokumentation. Det dr viktigt att det finns en tydlig planering for egenvard,
hur det ska gé till, vem som ska utfora den och om det behovs, var nddvéndig information
finns att tillga. Dessutom maste det vara vildokumenterat vem man vénder sig till om det
skulle uppsté en situation som kriaver mer akut eller avancerad vard. Det dr ocksé viktigt att
den informationen regelbundet uppdateras sa att den alltid ar aktuell.

10 Nya grundliggande behov

Viért forbund dr enig med utredningen att om rattighetslagstiftningen ska leva upp till
lagstiftarens intentioner s& behover det ske en fordndring av beddmningen sévil som begrepp.

10.4.1 Behov av stod att forebygga vissa beteenden och minska risken for skador
till foljd av sidana beteenden blir nytt grundliggande behov

Riksforbundet DHB stéller sig positivt till utredningens forslag med att ersétta dagens
grundldaggande behov, annan hjdlp som forutsdtter ingdaende kunskaper om den
funktionshindrade. Pa grund av den utveckling som skett inom réttspraxis har detta
grundldggande behov, som frén borjan var tinkt att ge ett sirskilt skydd istéllet snédvats in si
att det i praktiken har blivit mycket svart att beviljas personlig assistans for detta
grundldggande behov. En fordndring i lagstiftningen kan darfor 6ppna for att personer som
har behov av stdd i att forebygga och forhindra att skada sig sjélva eller andra nu i hogre grad
an tidigare kan beviljas personlig assistans.

10.4.2 Behov av kontinuerligt stod som foranleds av medicinsk problematik blir
ett nytt grundlaggande behov

Riksforbundet DHB stéller sig positivt till utredningens forslag dar de som har omfattande
medicinsk problematik ska kunna beviljas personlig assistans. Vi dr dven eniga med
utredningen om att rekvisitet om att hjilp som forutsitter ingadende kunskaper om den
funktionshindrade inte bor stdllas hir. Har handlar det om ett livsavgorande stdd och inte
sdllan om avancerad teknisk medicinsk vard och dérfor ér kravet pa ingdende kunskaper om
den enskilde 6nskvérda, men kan inte vara avgorande.

Riksforbundet DHB stéller sig positivt till att hela hjdlpbehovet ska vara assistansgrundande.
Med tanke pé behovets allvarliga karaktér s dr det helt ovasentligt att dela upp hjédlpbehovet i
olika moment och huruvida hjélpen &r av privat eller integritetskrinkande karaktar.

10.4.2 Kvalificerat motiverande eller vigledande stod ska bedomas som en del i
det grundliggande behov som det avser att tillgodose



Riksforbundet DHB stéller sig positivt till utredningens forslag om att motiverande och
vagledande stod ska omfattas av grundldggande behov. Vart forbund &r enig med utredningen
om att for att beviljas personlig assistans for detta grundlaggande behov ska det inte kravas
ingdende kunskaper om den enskilde, &ven om det ar 6nskvart. Med rekvisitet ingdende
kunskaper har dock tolkningen av det grundldggande behovet blivit alltfor begransat och
manga som hade kunnat fi en 6kad livskvalitet med personlig assistans har inte fatt den
mojligheten.

11 Ett avgrinsat och mer rattssikert foridldraavdrag

11.3 Vart vigval — Schablon och reglering i forfattning i stillet for kunskapsstod
och riktlinje

Riksférbundet DHB stiller sig positivt till utredningens forslag om att avdragets omfattning
bor regleras i forfattning. Nar det géller situationen idag for fordldrar som har barn med
omfattande funktionsnedsittning bor man ha i dtanke att den lagstiftning som idag finns for
att reglera fordldraansvar i FB och SFB inte ér tillrdcklig eller ens relevant for att bedoma
fordldraansvar for barn som har omfattande funktionsnedséttningar. Riksdagen har tidigare
tagit upp detta i samband med forslag till andringar i LSS och LASS, med att det normala
fordldraansvaret ska beaktas pd sa sdtt att det bara dr hjdlpbehov som gar utover vad som dr
normalt for ett barn i motsvarande dlder som ska laggas till grund for bedomningen av
behovet av personlig assistans (bet. 1995/96:SoU15 s. 18). Det skulle betyda att det dr
behovet av extra tillsyn och omvardnad for barnet som har ett funktionshinder som ska ligga
till grund for beddmning och beslut om personlig assistans. Forutom stodbehovets omfattning
ska dven stodbehovets karaktir vigas in. Det vill sdga att det dr en forhdllandevis fri tolkning
av vad som avses.

Att bedoma nir det foreligger fordldraansvar for ett barn ska det idag ske en individuell
beddmning av ett barns behov av stdd utifran hur barns stddbehov generellt ser ut. Det torde
vara tydligt for alla att det &r en oerhord komplex och mangbottnad svarighet. Det framgér
inte minst 1 de samtal med vi har med anhdriga dér det blir tydligt att Forsidkringskassan gor
olika bedomningar dver landet. Det vi ocksa uppméarksammas pé ar att handlaggare kan gor
en annan beddmning én beslutsfattare inom samma myndighet. Det innebér att réttssdkerheten
ar lag.

Viér erfarenhet 6verensstimmer med utredningen i att fordldrar till barn med omfattande
funktionsnedséttning tar ett mycket stort ansvar dygnet runt. Detta i kombination med att det
beddmningsstdd och den kunskapsbank som finns hos beslutsfattare ér otillrackligt. I vissa
fall sé bristfalligt att handlaggare pé Forsdkringskassan har jimfort med sina egna eller
kollegors barn vad de klarar av. Det innebér att det finns ett starkt behov av att det blir en mer
forutsdgbar som rittssdker bedomning.

Vart forbund har tidigare framfort att ett gediget kunskapsstod skulle kunna vara mer
gynnsamt dn en fordndrad lagstiftning. Skélen till det ar att det tar l&ng tid att fordndra en lag.
En lagstiftning skulle ocksa kréiva ett tolkningsstdd till domstolar och myndigheter for att
kunna upprétthéllas, samt att som enskild familj vinda sig till rittssystemet for att {4 sin sak
provad tar lang tid, ofta sa ldng tid att beslutet hinner bli inaktuellt att tillimpa. Darutdver



finns det ett flertal fordldrar som av olika skél avstér fran att overklaga ett beslut och ddrmed
inte kan bidra till en rittsutveckling. Dock ser vi ocksa svarigheten i att skapa ett tillrackligt
bra kunskapsstdd, och nu nér utredningen foreslér en forfattningsforandring sé stéller vi oss
positiva till det. Aven om det tar tid innan den trider i kraft s ir det av mycket stor vikt att
det sker en forbattring av nuvarande situation. Vér forhoppning &r att réttstillampningen sker i
enlighet med lagstiftarens intentioner och att det 6ver tid skapas en stabil rittspraxis.

11.3.1 En schablon ger biittre forutsittningar for rittssikerheten

Riksforbundet DHB stiller sig positivt till en schablonisering av avdraget, &ven om vi ser viss
risk med en séddan 16sning. Vi har respekt for att en beddmning av fordldraansvar for barn
med omfattande funktionsnedséttningar dr mycket svar. Med de erfarenheter vi har av
svarigheten 1 att skapa likvérdiga beslut 6ver landet, sa menar vi att en schablon mojligen &r
en framkomlig vég till en battre livssituation for manga. Oavsett om besluten ska vila pa
kunskapsstod som ska tolkas av enskilda handlidggare, eller om det 4r en schablon, sa finns
det en inbyggd problematik i komplicerade drenden.

Vi skulle dock vilja att det fanns ett visst utrymme for att géra en mer sammansatt analys av
barnets och familjens situation. Det &r alltfor minga skillnader i1 funktionsnedsittningar, alder
och barnets ndrmiljo for att det inte ska avspeglas 6verhuvudtaget i bedomningarna. Vi
aterkommer till detta under avsnitt 11.5

114 Vissa stodbehov ska beaktas i sin helhet — utan att nagot foridldraavdrag
gors

Riksforbundet DHB stéller sig positivt till utredningens forslag om att inget fordldraavdrag
sker nar det handlar om det nya grundlédggande behovet, kontinuerligt stod som foranleds av
varaktigt eller langvarigt medicinsk problematik ddr uteblivet stod utgor en allvarlig risk for
liv och hdilsa. Med bakgrund av den réttspraxis som utvecklat sig bort ifrn att bevilja
assistans vid omfattande mediciniska stodbehov, har ménga barn, trots att de har varit i behov
av stod ibland dygnets alla timmar inte omfattats av rétten till personlig assistans. Det har
handlat om barn som till exempel har behovt hjdlp med komplex medicinering eller hjalp vid
svéra epileptiska anfall. Vért forbund vilkomnar utredningens forslag som kan innebéra att
barn med stora hjilpbehov av egenvard eller har medicinska tillstdnd som kraver
overvakning, nu kan fortsdtta att bo hemma med sin familj. Vi ser ocksé att mojligheten
Oppnar sig for en annan familjesituation dér fordldrar kan forvéarvsarbeta, finnas for syskon
och icke minst bara vara foréldrar.

11.5 Foraldraavdraget schabloniseras
11.5.1 Schablonens utformning och storlek

Riksforbundet DHB stéller sig positivt till utredningens forslag om att det ska goras ett
schablonavdrag frén barnets totala hjalpbehov som inte omfattas av det nya foreslagna



grundliaggande behovet, kontinuerligt stod som foranleds av varaktig eller langvarig
medicinsk problematik ddr uteblivet stod utgor en allvarlig risk for hdilsan.

Att anvinda sig av en schablon har bade for- och nackdelar och utredningen redovisar vél hur
de har resonerat. Det dr en svarighet i att fa en schablon triffsidker och det finns alltid en risk
att det kommer att finnas personer om inte far den assistans de har rétt till. Detta far da végas
mot mdjligheten att fler kommer att beviljas insatsen, och att handldggningen kommer att vara
mer forutsagbar, rittssdker och med kortare handldggningstid. Dock skulle vart forbund vilja
se att det fanns utrymme for en bedémning dér fler faktorer runt barnet kunde végas in, som
till exempel familjesituationen. Utdver det sd dr det mahdnda vil tilltagna aldersspann, da
skillnaden kan vara stor mellan barn som ér ett eller sex ar, och sju eller 11 ar. Har skulle det
kunna vara fler aldersnivaer i schablonen for att insatsen om mojligt skulle tréffa mer ratt
utifran stddbehov.

11.6 Ventilen — Hénsyn till det enskilda barnets situation

11.6.1 Kommunen ska ta hinsyn till vad som bedoms vara barnets basta vid
bedomning av om behovet av hjilp med grundliggande behov ir
tillriackligt for att ge ritt till personlig assistans

Riksférbundet DHB stiller sig positivt till utredningens forslag att kommunen ska ta sérskild

hinsyn till barnets basta vid ett lagre antal timmars grundlidggande behov, sé att ett barn inte

ska forlora sin rétt till stod for att det antalet timmar som beddms utgora underlag dr for lagt.
Detta forslag innebér en vidare tolkning till fordel for barnet, vilket vi ser som positivt.

Riksforbundet DHB
Dag som ovan

Jan Hoglund

Ordforande Riksforbundet DHB



