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Autism- och Aspergerforbundet 6verlamnar hdarmed sitt remissvar 6ver ovan rubricerat
betankande. Vi arbetar for att skapa battre levnadsvillkor for personer med autism. Var
vision ar ett samhalle dar alla kan delta, dar personer med autism mots med respekt och har
bra livskvalitet genom hela livet. Forbundet representerar omkring 18. 000 medlemmar och
bland dessa finns personer med egen funktionsnedsattning, narstaende och personer som ar
professionellt verksamma inom omradet.

Inledning

Efter flera ar av negativa forandringar och tydliga forsamringar av den statliga assistansen,
valkomnar forbundet en framatsyftande utredning med det uttalade direktivet att starka
ratten till personlig assistans. Sammantaget innehaller utredningen viktiga forslag som vid
ikrafttradandet kan ge fler manniskor, vars behov inte bara ar av praktisk karaktar, ratt till
personlig assistans. Forbundet beddmer att forslagen sammantaget innebar forbattringar i
livskvalitet, frihet samt mojlighet att styra over sitt eget liv.

2.3.1. Malet att leva som andra

Ett av de 6vergripande malen med LSS ar bl.a. att personer med funktionsnedsattning ska
ges mojlighet att leva som andra. Denna barande princip indikerar att det finns en skiljelinje
mellan personer med funktionsnedsattning jamte personer utan funktionsnedsattning.
Skillnaden ar att personer utan funktionsnedsattning sjalva kan bestamma hur de vill
utforma och leva sitt liv. Varje individ lever sitt liv utifran sina egna forutsattningar och
onskemal. Det finns saledes ingen mall eller norm for hur man ska leva sitt liv. Det kan



handla om allt fran vilka klader man valjer att béra till var man vill bo, vem man vill leva med,
vad man vill arbeta med och hur man vill spendera sin fritid. Ratten att halla i rodret 6ver sitt
eget liv kan darmed likstallas med principerna om sjdlvbestammande och inflytande i LSS.
For en person med stora funktionsnedsattningar ar ett stod i livet, den personliga
assistansen, manga ganger avgorande for att mojliggora ett sjdlvstandigt och oberoende liv.
Mot denna bakgrund anser férbundet att alla atgarder som syftar till att utveckla och starka
personlig assistans ar av stor vikt for forbundets medlemmar.

4. Stodet vid behov av sjukvardande insatser behover forstarkas

Sedan personlig assistans infordes har halso- och sjukvarden genomgatt stora forandringar.
Vardtiden pa sjukhus ar idag bara endast en liten del av vad det var i borjan av 90-talet da
insatsen personlig assistans infordes. Forbundet anser att utredningen har gjort en noggrann
och korrekt kartlaggning av hur personer med stora och varaktiga funktionsnedsattningar far
hjalp med sjukvardande insatser i sin vardag. Utredningen belyser dven de betydande
problem som finns i nuvarande regelverk.

5 Personlig assistans vid behov av tillsyn

Personer med autism ar en grupp som drabbats mycket hart av den férandrade
rattstillampningen av reglerna fér personlig assistans samt av Férsakringskassans
forandringar i styrdokumenten rérande personlig assistans. De som berors av det femte
grundlaggande behovet (tillsyn) behdver normalt stod av assistenter med ingaende kunskap
om deras person och funktionsnedsattning. Detta ar vanligt férekommande hos personer
med autism. Dessa kan, inom ramen for personlig assistans, behova stéd och hjalp med t.ex.
motiverande och vagledande insatser. Det kan daven handla om kvalificerad hjalp att tolka
intryck, orientera sig i tillvaron, forutse konsekvenser av sitt handlande och att
overhuvudtaget na en begriplig struktur i vardagslivet. Det femte grundlaggande behovet
omfattar dven personer som behdver stod och tillsyn pa grund av exempelvis epilepsi i
kombination med autism t.ex. Dessa individer riskerar att hamna i akut livshotande
situationer om de inte har kontinuerlig tillsyn. Konsekvensen av att allt farre personer
beviljats personlig assistans for tillsyn av olika slag ar dels inskréankta mojligheter att leva
som andra, dels 6kade skaderisker. Det &r mycket allvarligt att personer som behover stod
under storre av sin vakna tid har forlorat sin assistans, trots stora skaderisker pa grund av
t.ex. ett riskfyllt beteende eller medicinsk problematik. En negativ foljdeffekt ar dven att man
splittrat det 6vergripande helhetsstéd som personlig assistans var tankt som - ett
individanpassat stod som tillgodoser hela hjalpbehovet.

Forbundet anser att utredningen gjort en grundlig samt korrekt analys av de behov av stéd
som kan foreligga inom ramen for behoven av tillsyn. Vidare tillstyrker férbundet de tre
kategorier av tillsyn som utredningen kommit fram till.

6. Ritten till personlig assistans behover starkas for vissa hjdlpbehov

e Insatser som ar aktiverande och vagledande



FOr manga personer med autism finns det stora behov av denna form av insatser. Forbundet
anser att utredningen gjort en noggrann och korrekt analys av vad dessa insatser kan behoéva
innehalla.

e Stod for att forebygga vissa beteenden och minska risken for skada till foljd av
sadana beteenden

Forbundet anser att utredningen gjort en noggrann och korrekt analys av vad dessa insatser
kan innehalla. Ett dylikt stod mojliggor for de personliga assistenterna att vara
uppmarksamma pa omgivningen och parera nya situationer snabbt. Assistenten kan ocksa
fungera som en tolk som hjalper till att géra omgivningen begriplig och darmed skapa lugn
och trygghet hos individen. Assistenterna kan genom detta stod kompensera
funktionsnedséattningen utifran individens behov och kan med sin specifika personkdnnedom
guida personen igenom olika situationer.

e Stéd som foranleds av medicinsk problematik

Forbundet anser att utredningen gjort en noggrann och korrekt analys av vad dessa insatser
kan innehalla. Med bas i detta foreslar utredningen nya grundldggande behov, se nedan
under 10.4.1.

7. Personlig assistans och principen om férdldraansvar

Att ha ett barn med funktionsnedséattning staller normalt hoga krav pa foraldraskapet. Ur
det enskilda barnets perspektiv ar det mycket viktigt att det redan fran fodseln finns nagon
som tar ett tydligt ansvar for barnets trygghet och utveckling. Nar barnet blir dldre behover
det dven foraldrarna att identifiera sig med. | férarbetena till LSS uttalades att personlig
assistans for barn och ungdomar alltid boér 6vervagas som alternativ till att bo utanfér
hemmet. Det anférdes ocksa att vardnadshavaren ansvarar for att barnet far den tillsyn som
behovs med hansyn till barnets alder, utveckling och 6vriga omstandigheter. Det noterades
aven att foraldrar till barn med funktionsnedsattning generellt sett gor betydligt stérre
insatser i form av vard och stod an foéraldrar till barn utan funktionsnedsattning. Avsaknaden
av riktlinjer gallande férdldraansvar har skapat ett stort tolkningsutrymme avseende
fordldraansvarets omfattning for olika aldrar. Rattspraxis har darutdver spelat en vagledande
roll for att definiera foraldraansvaret. Det stora tolkningsutrymme som finns vid
tillampningen av foraldraansvar utgor en osdkerhetsfaktor saval vad avser férutsagbarhet
som ur ett rattssiakerhetsperspektiv. Det har varit svart for en familj med ett barn med en
funktionsnedsattning att forutse hur féraldraansvaret kommer att bedémas vid en ansdkan
om personlig assistans. | de manga medlemskontakter som férbundet har framkommer,
liksom utredningen konstaterar, att foraldrar upplever att bedémningarna ofta gjorts
slentrianmassigt istallet for att utga ifran varje familjs och barns individuella behov samt
situation. Vi erfar dven, i linje med utredningen, att manga foraldrar upplever att det heller
inte tydligt framgatt av besluten hur avdraget for foraldraansvaret ar beraknat. Likasa har
foraldraansvaret for barn med funktionsnedsattning givits en mycket mer langtgaende
omfattning an foraldraansvaret for barn utan funktionsnedsattning. Forbundet instammer
saledes i utredningens slutsats att det saknas forutsagbarhet, enhetlighet och transparens
vid tillampningen av foraldraansvar inom personlig assistans och assistansersattning.



9.4.1 Behov av en lagstiftning som tydliggor halso- och sjukvardens roll och ansvar vid
egenvard

Forbundet tillstyrker att en lag om egenvard inférs och att man i lagen reglerar hur aktérer
inom halso- och sjukvarden ska agera nar det ar frdga om halso- och sjukvardsatgarder som
kan bli aktuella att utféras av patienten sjalv, eller med hjalp av nagon annan. Férbundet
anser vidare att det ar positivt att utredningen, genom den foreslagna nya lagen om
egenvard, definierat begreppen halso- och sjukvardsatgard resp. egenvard.

9.4.5 Patientmedverkan och information

Forbundet tillstyrker att en egenvardsbedomning ska goras i samrad med patienten och med
respekt for dennes sjalvbestammande och integritet samt behov av trygghet och sdkerhet.

9.7 Krav att redovisa rutiner fér egenvard i samband med ansdkan om tillstand

Forbundet tillstyrker utredningens forslag att en aktor som anséker om tillstand att bedriva
enskild verksamhet enligt LSS ska redovisa rutiner for hur egenvard hanteras i verksamheten.

9.8 Hilso- och sjukvarden ska ta sarskilda hansyn nar vard ska ges till personer med stora
och varaktiga funktionsnedsattningar

Forbundet tillstyrker forslaget.
9.9.2 Vart forslag — En ny méjlighet till personlig assistans

Forbundet tillstyrker forslaget samt det framforda kravet att det ska finnas en
overenskommelse mellan sjukvardshuvudmannen och den enskildes anordnare av personlig
assistans om utforandet av de sjukvardande insatserna. For den enskilde
assistansanvandaren ar det av stor vikt att erhalla en sammanhallen insats och en val
fungerande vardag, trots att man har behov av vissa sjukvardande insatser.

10.4.1 Behov av stod for att férebygga vissa beteenden och minska risken foér skador till
foljd av sadana beteenden blir ett nytt grundlaggande behov

Utredningen foreslar ett att ett nytt grundlaggande behov infors. Forslaget om det nya
grundlaggande behovet tar sikte pa situationer da den enskilde behover kontinuerligt stod.
Forbundet tillstyrker forslaget da det aterstaller ratten till personlig assistans for personer
som, genom de senaste arens domar och urholkning av lagens initiala intentioner, blivit av
med den personliga assistansen.

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

Utredningen foéreslar att ett nytt grundlaggande behov inférs. Aven detta forslag tar sikte pa
situationer da den enskilde behéver kontinuerligt stod. Férbundet tillstyrker forslaget och
anser att utredningen har gjort en korrekt bedémning. En grundldaggande utgangspunkt ar
att hjalpen anses vara ett grundldggande behov oavsett dess karaktér i linje med vad som i
dag galler for andning och maltider i form av sondmatning. En annan central utgangspunkt ar
att det inte ska finnas nagot krav pa ingdende kunskaper for det nya grundlaggande behovet.



10.4.3 Kvalificerat motiverande eller vagledande stéd ska bedémas som en del i det
grundlaggande behov som det avser att tillgodose

Forbundet tillstyrker forslaget.
11.5 Foradldraavdraget schabloniseras

Forbundet anser att det ar av mycket stor vikt att varje drende om personlig assistans utreds
med utgangspunkt i den enskilda individens forutsattningar, behov och dnskemal. Att
anvanda en schablon for foraldraavdrag ar ett tydligt avsteg fran den grundlaggande
principen om en individuell bedémning av den enskildes situation - ndgot som ska pragla
varje provning av ratten till personlig assistans. Forbundet anser dock att den nu radande
situationen gallande forédldraansvar ar ohallbar och att forutsdgbarheten samt transparensen
i varje enskilt beslut maste forbattras. Mot bakgrund av vad som héar anforts vill forbundet
darfor framhalla att det, vid en eventuell schablonisering, ar viktigt att ta hansyn till det stora
antal variationer av behov som finns hos ett barn i en viss alder. Ett dylikt instrument maste
saledes vara mycket val underbyggt och kunna hantera olika behov.

11.6 Ventilen — Hansyn till det enskilda barnets situation

Det finns flera generella regelverk som anger att barnets béasta ska beaktas i varje given
situation. | 6 a § LSS stadgas att barnets basta sarskilt ska beaktas nar atgarder ror barn.
Vidare ska enligt barnkonventionen artikel 3, barnets basta beaktas vid alla bedémningar
och beslut som ror barnet. Innan barnkonventionen blev lag i Sverige sa ansags barnets
basta mer handla om hur en insats utférdes, snarare an om ratten till en viss insats.
Domstolar och myndigheter angav inte specifika Overvaganden om barnets basta i sina
beslut om huruvida personlig assistans skulle beviljas eller inte. Utredningens forslagom 9 g
§ LSS, den s.k. ventilen, tar sikte pa 6kad flexibilitet till fordel for barnet. Detta utan att
forandra den grund som réatten till personlig assistans i dag ar uppbyggd pa. Begreppet
"barnets basta” ar ett vagt och mycket vitt begrepp som ger utrymme for bred tolkning. Om
varje kommun ges i uppdrag att utarbeta egna rutiner for hur barnets basta ska tas tillvara sa
medfor det uppenbara problem. En éverhdngande risk ar att kommunerna, infor ett beslut
om personlig assistans, gor olika bedémningar med bas i den foreslagna regleringen. Mot
denna bakgrund efterfragar forbundet ytterligare vagledning, utdver vad som presenterats i
betdnkandet. Att tydliggdra bedomningsprocessen samt viktiga hansynstaganden vid
bedomningen av barnets basta ar av stor vikt.
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