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Inledning

Autism- och Aspergerférbundet overlamnar harmed sitt yttrande over ovan rubricerat
betidnkande. Vi arbetar for att skapa battre levnadsvillkor fér personer med autism. Var
vision ar ett samhalle dar alla kan delta, dar personer med autism moéts med respekt och har
bra livskvalitet genom hela livet. Forbundet representerar omkring 18.000 medlemmar och
bland dessa finns personer med egen funktionsnedsattning, ndrstaende och personer som ar
professionellt verksamma inom omradet.

Kommentarer lamnas med referens till nedan angivna stycken i betankandet.

4.3.1 Mojlighet till ersattning pa grund av barnets psykiska ohdlsa

Forbundet anser att utredningen gjort en korrekt beskrivning av det som man bendmner
som problematisk skolfranvaro. De skolenkater som forbundet genomfér regelbundet och
som utredningen héanvisar till visar att manga barn och unga med autism har en mycket
problematisk skolgang. Problemen som identifierats ar hogst individuella men manga ganger
handlar det om skolrelaterade pedagogiska samt sociala faktorer. Det kan till exempel vara
att man har svart med kompiskontakter. Det dr dver lag mycket vanligt att barn med autism
upplever ett socialt utanforskap i skolan. Man kanner sig inte delaktig, har svart for raster,
att 4ta i matsalen etc. Det ar heller inte ovanligt med angest eller depressionssymtom. Det
kan ocksa handla om att barnet har behov av ett mer individuellt pedagogiskt anpassat stod
vilket skolan har svart att mota saval ur ett resurs- som ett kompetensmassigt perspektiv.
Manga ganger saknar skolan den kunskap om autism som behovs for att kunna bemota
barnet pa ratt satt utifran barnets forutsattningar.

Problematisk skolfranvaro ar ett omrade som uppmarksammas alltmer inom skolan och
samhallet i stort da kunskapen om dmnet vaxer. Idag vet man att ett barns franvaro fran
skolan inte &r ett aktivt val, utan resultatet av brister i skolmiljon. De allra flesta barn vill g3 i
skolan och forsoker normalt med stor uthallighet att genomféra sin skolgang. Nar skolan inte
tar sitt ansvar och moter elevens behov sa ger eleven till slut upp och tvingas stanna hemma.
Nar skolmiljon inte fungerar sa behover skolan tillsammans med elevhilsoteamet och annan
berord personal arbeta stegvis for att fa eleven ater till skolan. S3 som utredningen



konstaterat sa behover barnets féraldrar dven manga ganger finnas i barnets omedelbara
narhet for att barnet ska kanna sig tryggt. Bland barn med problematisk skolfranvaro ar det
dessviarre inte ovanligt med sjilvskadebeteende och/eller suicidal som gor att foraldrar inte
vagar lamna sina barn hemma. Sarskilt tonaringar kan vara i riskzonen. Alla barn har ratt till
en bra skolgang och — vilket forbundet daven framfért i dialogmoten med utredningen —
manga barn med funktionsnedsattning klarar sig inte sjadlva hemma, oavsett deras alder.

4.3.2 Mojlighet till ersittning pa grund av allvarlig sjukdom hos barnet

Forbundet har forstaelse for att det kan vara en svar gransdragning att ringa in
personkretsen vid bedomningen av ett allvarligt sjukt barn. Barnets sjukdomstillstand ska
intygas med ett ldkarutlatande savida det inte redan finns en adekvat utredning hos
Forsakringskassan, som grund for att bedoma ratten till ersattning. Utredningen konstaterar
utifran Inspektionen for socialforsakringens drendegranskning® att handliggare framst utgar
fran de uppgifter i lakarutldatandet som bifogas ansdkan och att ldkarens formulering av
intyget utgor en stor betydelse for handlaggarens beddmning av det enskilda drendet.
Vidare konstaterar ISF att intygen kan vara svartydbara, sarskilt ndr det géller om diagnosen
innebdar ett direkt hot mot barnets liv. Lakarintyget ar en viktig pusselbit for att utreda
huruvida ratt till ersattning foreligger. Forbundet vill dock framféra standpunkten att
lakarens formulering i intyg tillmats alltfor stor betydelse vid bedomningen av ratt till
ersattning inom foraldraférsdkringen och socialforsakringen. Detta &r ett strukturellt fel da
hdnsyn maste tas dven till foralderns egen utsaga. Habiliteringspersonal och andra personer i
omsorgssystemet kan ocksa ha vardefull kunskap om hur det enskilda barnet paverkas av sin
sjukdom.

5.3.12 Sammanfattande iakttagelser

Forbundet anser att utredningen gjort en korrekt iakttagelse att foraldrar till barn med
omfattande behov har samre forutsattningar att behalla anknytningen till arbetsmarknaden.
Det stod som erbjuds berdrda familjer fran samhallets sida &r i manga fall heller inte
tillrackligt. For foraldrar till barn med autism som har svart att vistas inom forskola eller skola
pa grund av sdmnsvarigheter, psykisk ohélsa, bristande anpassningar och individuellt stod
t.ex. sa genomsyrar detta i hog grad hela familjens situation. En stor del av familjens vardag
kretsar kring det enskilda barnets behov och maende. Férbundet méter i sina manga
medlemskontakter féraldrar som vittnar om att de i princip arbetar dygnet runt for att stddja
och hjalpa sina barn. Dessa foraldrar har fa mojligheter att vila ut, samla krafter och
aterhdamta sig. Utmaningen att fa till en fungerande barnomsorg eller skola paverkar inte
bara barnet och dess féraldrar utan dven syskon. Syskonet/syskonen kan hamna i
skymundan eftersom betydande energi och tid gar at till det barn som inte kan ga till skolan.
Sammantaget leder detta till att manga foraldrar tvingas prioritera ner sin yrkesutovning till
men for sin karriar och ibland sitt yrkesarbete. Att bara en djup oro for sitt barns maende
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och for familjens ekonomi gor att manga foréldrar blir utbranda med sjukskrivning eller
psykisk ohédlsa som féljd.

Givet den manga ganger komplexa situation som dessa familjer moter sa ar det av stor vikt
med samverkan och samordning mellan olika stodinsatser. Férbundet erfar dock att saval
samverkan som samordning ofta brister Det stdd som erbjuds barn och unga med
funktionsnedséattning och/eller deras familjer kan vara av olika karaktar: t.ex. medicinska,
pedagogiska, psykologiska, sociala, tekniska och ekonomiska. Dessa olika stéd tillhandahalls
av olika férvaltningar och enheter vilka ofta har dalig kunskap om varandra. Nyckelpersoner
inom dessa specifika enheter byts med regelbundenhet ofta ut och med dem férsvinner den
kdnnedom och kunskap som byggts upp, varvid familjen ofta tvingas borja om fran start.
Resultatet av den bristande samverkan blir att den enskilde inte far sina behov korrekt
bedémda samt tillgodosedda utifran ett helhetsperspektiv. Ett sa kallat stuprérstankande
finns ofta hos de olika aktorerna vilket leder till avsaknad av en helhetssyn runt barnet och
familjen. Manga foraldrar upplever att de bollats runt mellan olika instanser och att man
saknar en samlad information om vilka insatser som finns och vart man kan vanda sig. De
drabbas ocksa av merarbete pa grund av bristande samordning mellan olika aktorer.
Forbundet instammer med utredningen; att det finns anledning att utifran saval barns som
foraldrars behov se over forutsattningar for ett samlat stod. Dar bor dven fragan om
samordning inga.

Forbundet delar utredningens bedomning att regelverket for tillfallig foraldrapenning ar i
behov av en 6versyn samt anser att merparten av forslagen dr andamalsenliga i foérhallande
till utredningens syften. Den tillfalliga foraldrapenningen ar en central del av
socialforsakringssystemet och det ar av vikt att ersattningen foljer foraldrars behov over tid.
Lattillganglig och tydlig information ar av stor vikt i alla sammanhang. Forbundet vill dock
sarskilt framfora att detta ar sarskilt viktigt mot bakgrund av att fordldrar med egna
neuropsykiatriska diagnoser kan ha svart att navigera i socialférsdkringssystemet.

8.3.1 Sjukdom eller smitta hos barnet

Forbundet tillstyrker forslaget.

8.3.3 Besok i hdlso- och sjukvarden

Forbundet tillstyrker forslaget. Manga barn med autism har ofta samsjuklighet inom andra
diagnoser som angest, depression, tvang, epilepsi m. fl. Dessa diagnoser kraver bade
utredning, behandling och installning av mediciner dar fordldern maste medverka. Barnet kan
ocksa ha olika hjalpmedel som ska provas ut, justeras in och bytas ut. | regel gors detta hos
olika vardgivare och kan saledes inte samordnas till enskilt tillfille. For alla barn, men sarskilt
for barn med funktionsnedsattning som t.ex. autism, ar foralderns narvaro vid besok i halso-
och sjukvarden av avgérande betydelse for barnets ratt till information och att uttrycka sina
asikter samt kansla av trygghet. Manga barn med autism har svarigheter med kommunikation.
Foraldrarnas alaggs darmed den samordnande funktionen mellan vardgivare och behéver



finnas med vid varje besok for att sakerstalla att barnet far adekvat vard Foréldern kan ocksa
behodva kunna fa diskutera med barnets ldkare eller annan vardpersonal, ta del i barnets
behandling samt fa instruktioner kring lakemedel osv. Forbundet tillstyrker det férenklande
och fortydligande forslaget att ratten till ersattning i dessa situationer ska regleras i en
bestammelse.

8.3.4 Besok hos tandvarden

Forbundet tillstyrker forslaget géllande besodk hos tandvarden. Utifran att besdket syftar till
att férebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador i munhalan hos barnet sa
tillstyrker forbundet att sddana besok ska ge ratt till tillfallig foraldrapenning. Barn med
autism kan behova aterkommande remitteras till specialisttandvard och behandlas under
narkos, vilket upptar en heldag. Ratten till ersattning ges ska dven ges direkt efter sjalva
besoket da barnet kan behova féraldern néra.

8.3.6 Kurser som syftar till att fordldern ska ldra sig att varda ett barn med sjukdom eller
funktionsnedsattning

Forbundet tillstyrker forslaget att foraldrar ska kunna fa utbildning utifran barnets
funktionsnedsattning eller sjukdomstillstand. Det &r rimligt utifran ett foraldraperspektiv att
bestammelsen dven omfattar sadan utbildning med motsvarande innehall som anordnas av
socialtjansten, eller som ar upphandlad av respektive aktor.

8.3.7 Behandling som ar ordinerad av ldkare

Forbundet tillstyrker forslaget.

8.3.8 Mote med skola och vissa omsorgsverksamheter som dr foranlett av barnets sjukdom
eller funktionsnedsattning

Forbundet tillstyrker forslaget och anser, i likhet med utredningen att det inte ar rimligt att
ratten till ersattning i dessa situationer ska vara beroende av att nagon fran halso- och
sjukvarden deltar. Manga foraldrar behover, ibland med stor regelbundenhet, delta i méten
med skola eller omsorgsverksamhet som ar ndodvandiga for att ett barn med sjukdom eller
funktionsnedsattning ska kunna fullgora sin skolgang eller vistas i sddan omsorgsverksamhet.
Det finns t.ex. habiliteringsinsatser som innefattar ett intensivt samarbete kring ett
traningsprogram eller liknande dar habiliteringspersonal traffar skolan tillsammans med
vardnadshavare pa regelbunden basis. Se ndrmare férbundets synpunkter under 4.3.1.



8.3.10 Utredning av ett barns behov av hjdlp och stéd fran socialtjansten

Forbundet tillstyrker utredningens férslag om att utredning av ett barns behov inom
socialtjansten ska ge ratt till ersattning. Det nuvarande regelverket som saknar denna grund
for ersattning och tillhorande ratt till ledighet har lett till problem for bade foraldrar och
barn som for socialtjansten. Aven vid beslut om en viss insats kan féréldrar behéva
medverka. Det galler dven vid sadana insatser som inte ar av tvangskaraktar. Har vill
forbundet dven framfora att; i likhet med att mojlighet till tillfallig foraldrapenning foreslas
ges for utredning av ett barns behov av hjilp och stéd fran socialtjansten sa bor dven sadan
utredning inom ramen for LSS ge ratt till ersattning. Vid en sadan ansdkan &r foraldern en
lika viktig part som vid utredning av behov inom socialtjansten. Vid utredningar inom LSS ar
det dven vanligt med hembesdk vid beddomning av olika insatser for att barnet ska kdnna sig
tryggt, vilket kraver foraldrars medverkan. Foraldrar kan ocksa behova hjélpa barnet med
kommunikationsverktyg och liknande.

8.4 Kontaktdagar slopas

Forbundet avstyrker forslaget att slopa kontaktdagar for foraldrar till barn som omfattas av
LSS och som inte fyllt 16 &r. Aven férbundet erfar att kinnedomen om dessa dagar ar lg,
inte desto mindre ar de betydelsefulla. Foraldrar till barn som omfattas av LSS har stora
utmaningar i vardagen och kan behdéva finnas till hands for sitt barn pd manga olika satt samt
fa stéd och information fran olika hall i samhallet. Férslaget att endast ge ersattning for
deltagande i kurser som anordnas eller upphandlas av hilso- och sjukvardshuvudman eller
socialtjansten, skapar ett glapp i ersattningsmodellen for dessa foraldrar. Foraldrar till barn
med autism kan t.ex. behova fa information eller ga pa traffar anordnade av organisationer
som vander sig till féraldrar som har barn med funktionsnedsattningar. Man kan ocksa
behdva genomfora besok i skola och forskola som inte ar direkt kopplade till barnets tillstand
for att ndmna nagra exempel.

8.7 Grunden for allvarligt sjukt barn upphavs och ratten bedoms i stallet efter barnets
behov

Forbundet anser vidare att det ar positivt att utredningen foreslar att man tar bort kravet pa
att barnets liv ska vara i fara for att foraldrar till ett barn med langvarig sjukdom ska fa ratt
till ersattning. Forbundet vill dock anyo understryka att det ar av yttersta vikt att
Forsakringskassan alltid bl.a. utvarderar féraldrarnas uppgifter tillsammans med
lakarintyget. En enskild behandlande ldkare kan oftast inte ge Forsakringskassan tillrackligt
underlag for ett korrekt beslut. Ett bristfalligt skrivet intyg riskerar annars att orsaka
betydande otrygghet samt en ofdérutsagbarhet for fordldrar med svart sjuka barn som
behover stéd och hjalp.



9.9 Forkortad tid for ansokan

Vad giller den forkortade tiden for ansdkan om tillfallig fordldrapenning sa anser forbundet
att den nuvarande ordningen med tre manader bor kvarsta. Tidsutdrakten ar rimlig for att
foraldrar i en utsatt situation, t. ex. som har barn med langvarig sjukdom eller en
funktionsnedsattning, ska ges rimliga maojligheter att ansdka om ersattningen.

10.4 Uppdrag till Folkhdlsomyndigheten om smitta bland barn i forskolor

Forbundet ser overlag positivt pa att Folkhdlsomyndigheten ges i uppdrag att ta fram ett
kunskapsunderlag med rekommendationer fér nar barn normalt kan vistas eller aterga till
verksamheter i samband med olika typer av infektioner eller smittsamma tillstand. | detta
sammanhang vill forbundet patala vikten av hansynstagande till infektionskansliga barn,
elever och anstallda.

Autism- och Aspergerforbundets ordférande

Camilla Rosenberg



