Erfarenhetsrapport 2023:

Man far ta den lott man fatt

Stad till barn med funktionsnedséittning och deras vdardnadshavare

Funktionsratt ’
Goteborg e Individstod



Sammanfattning

Funktionsratt Goteborg Individstods uppdrag ar att ge rad, stéd och vagledning i
funktionsrattsfragor.

Individstodet mater arligen ungefar 200 unika uppdragsgivare. | varje mote lyssnar vi
funktionsrattskonsulenter pa vara uppdragsgivare och formulerar uppdraget gemensamt.

Vi kontaktas oftast forst nar situationer har blivit obegripliga eller ohallbara. Nar det kommer
till vardnadshavares situation kan kommunikationen med socialtjanst och skola vara
infekterad och det ar svart for parterna att nd framsteg. Individstodet kan komma in som en
medlande part dar vi forsoker reda ut vad som &r bast for barnet fragan galler. Ibland &r det
ocksa sa att instanser har gjort fel géllande t.ex. bemétande, handlaggningstid, eller att vissa
omstandigheter i utredning inte dvervagts i beslutet. VVardnadshavaren vill da oftast ha hjalp
med att ratta till situationen genom anmélan eller 6verklagan.

Rapporten inleds med en 6vergripande blick pa dagens situation. Den fortsétter darefter med
att diskutera foraldraskapet till barn med funktionsnedsattning och hur man ska orka nar man
inte far tillrackligt stod. Néast diskuteras syftet med insatserna enligt LSS och att vissa insatser
som ar viktiga for familjer har dragits in.

For alla familjer spelar en fungerande skolgang roll. Det har ar ingen rapport om skolan, men
den ar allestades narvarande i d&renden som rér barn. Har diskuteras problemen som uppstar
nar skolan inte moter behoven hos barnen och hur det i sin tur paverkar vardnadshavares
arbetssituation och fritid.

Vi uttalar oss endast om dessa stod utifran de erfarenheter Individstodet samlat pa sig. For att
pa ett tydligt sétt illustrera de problemomraden vi lyfter fram sa innehaller rapporten
individers personliga erfarenheter som Individstodet mott i sitt arbete. Dessa erfarenheter &r
anonymiserade och de namn som anvands i rapporten ar inte individernas riktiga namn.
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Inledning

Nar en av vara uppdragsgivare bad om stodinsatser for att mojliggora for barnet att vistas en
hel dag pa forskolan hanvisade en av forskolelararna till foraldraansvaret och sade irriterat att
’man far ta den lott man har fatt”. Barnet som hade diagnoserna autism och intellektuell
funktionsnedséttning orkade inte med forskolemiljén och skrek i stort sett hela dagarna.
Foréaldrarna blev pa grund av det tvungna att ga ner i arbetstid och de bad om rad hur de béast
skulle lagga upp tiderna for att underlatta for barnet. Férskolelararen svarade da att det bésta
vore om de kunde ta ledigt en hel dag i veckan, s att de andra barnen fick vila sig fran deras
skrikiga barn.

For det har barnet blev det som for manga av vara uppdragsgivares barn. Stodinsatser och
fungerande tillrattaldaggningar uteblev, men periodvis kom det personal som férstod och
bematte barnet utifran dess forutsattningar. Manga av vara uppdragsgivare har beréattelser
som visar att det finns eller har funnits enskild personal som atminstone tillfalligtvis bidragit
till att barnet fatt en battre vistelse i forskola och skola.

Aven pé en strukturell nivd méts vara uppdragsgivare av instillningen att man fér ta den lott
man har fatt”. Det yttrar sig pa det satt att foraldrarna ofta lamnas ensamma att driva det egna
arendet och pa egen hand samordna de aktGrer som &r en del av barnets natverk. Foraldrarna
behdver standigt arbeta for att barnet och familjen ska fa det stod de behover och sjélva ta
ansvaret nér insatserna uteblir.

| rets erfarenhetsrapport kommer vi att fokusera pa det bristande samhallsstodet till
barnfamiljer och konsekvenser som kan drabba familjer déar barnen har en
funktionsnedséttning. Individstddet har vid ett flertal tillfallen skrivit om det bristande stodet
till barnfamiljer. | erfarenhetsrapporten 2018 uppméarksammade vi det bristande stodet till
barn med funktionsnedséttning och foraldrar med egen funktionsnedsattning. Individstodets
erfarenhetsrapporter har dven handlat om bristerna i skolan (2019)? och processerna inom
socialtjansten (2020)3.

Kort om ordval

Vi har valt att anvédnda oss av termen “vérdnadshavare” 1 s& stor omfattning som mojligt da vi
ar val medvetna om att det inte alltid &r foraldrar som &r vardnadshavare till barn med
funktionsnedséttning. Vi tvingas dock anvénda “forédlder” relativt ofta da det ar ordet som stér
i lagtexter, forarbeten, handbdcker for socialtjanst etc.

! Funktionsritt Géteborg Individstdd. Erfarenhetsrapport 2018. Funktionsritt Géteborg.
https://funktionsrattgbg.se/wp-content/uploads/2019/04/Individst%C3%B6dets-erfarenhetsrapport-2018-
L.pdf

2 Funktionsritt Géteborg Individstdd. Erfarenhetsrapport 2019. Funktionsritt Géteborg.
https://funktionsrattgbg.se/wp-content/uploads/2021/05/Individsto%CC%88dets-rapport-2019.pdf

3 Funktionsratt Goéteborg Individstdd. Erfarenhetsrapport 2020. Funktionsritt Géteborg.
https://funktionsrattgbg.se/wp-content/uploads/2022/01/Individstodets-erfarenhetsrapport-2020.pdf
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Om Individstddets arbete

Funktionsratt Goteborg Individstod (hadanefter Individstodet) erbjuder kostnadsfri och
fristaende radgivning, stod och vagledning i fragor som rér funktionshinder fér personer i
Goteborg. Individstodet ar en del av Funktionsratt Goteborg, en partipolitisk och religiost
obunden ideell organisation som samlar 54 lokala funktionshinderféreningar. | den héar
rapporten delar vi med oss av erfarenheter fran vart arbete.

Varije ar skriver Individstodet en rapport om de erfarenheter vi fatt under aret i kontakten med
vara uppdragsgivare. | rapporten kommer fokus ligga pa det stod som erbjuds till barn med
funktionsnedséattning och hur dessa stod &r tankta att fungera som stddjande for barnet men
ocksa som avlastning for vardnadshavare. Har raknas de barn som omfattas av LSS, men
ocksa de som barn med NPF som inte gor det. Var forhoppning &r att kunna belysa hur
diskrepansen mellan insatsens/bistandets syfte, beviljandet, samt verkstalligheten ofta staller
till problem for véara uppdragsgivare.

Under 2023 hade Individstodet kontakt med fler barnfamiljer &n vanligt som lever i mycket
anstrangande situationer. Majoriteten sokte oss pa grund av bristande stodinsatser och/ eller
en ohdllbar situation i forskolan/skolan. Genom vara uppdragsgivare har vi erfarit att
atstramningarna fortgar liksom att férskolor och skolor har mycket svart att leva upp till
lagstadgade réttigheter och riktlinjer.

Bakgrund

Under 2023 tog Individstodet emot runt 300 arenden av olika karaktar. Anledningen till att
antalet arenden ar fler &n antalet uppdragsgivare ar att samma uppdragsgivare kan ha flera
arenden. Manga av de arenden Individstodet hanterar ror insatser till barn sasom
korttidsvistelse, avlosarservice, korttidstillsyn etc. De vanligaste problemen som uppstar &r
att familjer inte far tillrackligt mycket av insatsen om man ser till deras behov, att kommunen
inte kan verkstalla de angivna dygnen eller att beslutet forkortats och att vardnadshavare
darfor behover hjalp med att vanda sig till Forvaltningsratten for att fa tillbaka de dygn som
tidigare beviljats for att vardagen ska fungera.

Det finns goda forutsattningar att analysera nuvarande lage for familjer i behov av dessa
insatser. Socialstyrelsen har med hjalp av statistik fran SCB visat pa att insatser mer och mer
dragits in eller ar svara att verkstalla av olika anledningar i kommunerna®. Det verkar till och
med vara sa knepigt att Géteborgs Stad har skrivit in ett mal i sin budget for 2024 att
socialtjansten bor vara mer tillatande dn praxis i sina beslut angdende insatserna
korttidsvistelse och lagerverksamhet.

Funktionshinderspolitiken i Sverige ska verka for efterlevnad av FN:s konvention om
rattigheter for personer med funktionsnedséttning (CRPD). Med konventionen som
utgangspunkt ska regeringen uppna de nationella malen om jamlikhet i levnadsvillkor och
full delaktighet i hela samhéllet.

4 Flyckt, Karin. Insatser och stéd till personer med funktionsnedsattning - Ligesrapport 2023. Socialstyrelsen.
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2023-4-8476.pdf
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Myndigheten for delaktighet (MFD) har i samarbete med regionerna i uppdrag att stodja
kommuner och regioner att genomfora sina funktionshinderspolitiska planer och strategier.
Uppdraget ska fortga till och med 2023, da malséttningen ar att langsiktiga strukturer ska
vara pa plats for att sakra att arbetet med att uppna det nationella funktionshinderspolitiska
malet fortsatter.

Goteborg Stads Program for full delaktighet for personer med funktionsnedséttning 2021
2026° utgar fran FN:s funktionsrattskonvention. Programmet fortydligar vilka krav som stalls
pa stadens namnder och styrelser for att efterstrava jamlikhet i livsvillkor for personer med
funktionsnedséttning. | Goteborgs Stads program for full delaktighet grupperas
rattighetsomradena enligt foljande:

« Ratten till ett sjalvstandigt liv

+ Ratten till information och kommunikation

« Ratten till demokratisk delaktighet

« Ratten till ett tryggt liv

» Ratten till basta mojliga hélsa

+ Ratten till utbildning

+ Ratten till arbete och sysselsattning

» Ratten till fungerande bostad

« Ratten att kunna forflytta sig i och anvanda Goteborgs inne- och utemiljoer
 Ratten till en meningsfull fritid

Pa Individstodet moter vi dagligen personer som drabbas nar myndigheterna inte efterlever
ambitionen i sitt program. Vid sidan av Individstédets huvudsakliga uppdrag, det vill séga att
ge rad och stod till enskilda, ser vi det som en viktig uppgift att beratta hur samhallet ser ut ur
vara uppdragsgivares perspektiv. Med uppdragsgivare menas de individer som tar kontakt
med oss som behdver nagon form av stod. Rapporten utgar fran och beskriver situationen i
Goteborg, sasom vi lart kanna den genom arbetet med Individstodets uppdragsgivare. Manga
av de problem vi beskriver bottnar dock i nationell lagstiftning, varfor rapportens analyser har
baring aven pa andra platser &n Goteborg.

Vi uttalar oss endast om dessa stod utifran de erfarenheter Individstodet samlat pa sig. For att
pa ett tydligt sétt illustrera de problemomraden vi lyfter fram sa innehaller rapporten
individers personliga erfarenheter som Individstodet mott i sitt arbete. Dessa erfarenheter &r
anonymiserade och de namn som anvands i rapporten ar inte individernas riktiga namn.

Rapporten &ar skriven av Marcus Asplund Brattberg, Anki Andersson, Maria Choler samt
Rickard Hallin som arbetar som funktionsrattskonsulenter pa Funktionsratt Goteborg —
Individstod.

5 Stadsledningskontoret i Géteborgs Stad, Géteborgs Stads program fér full delaktighet fér personer med
funktionsnedsdttning 2021-2026. Goteborg: Stadsledningskontoret i Goteborgs Stad, 2020.
https://goteborg.se/wps/wcm/connect/84d6al2c-d456-49db-9f12-
€e190dd01e39/G%C3%B6teborgs+Stads+program+f%C3%B6r+full+delaktighet+f%C3%B6r+personer+med+fun
ktionsneds%C3%A4ttning+2021+-+2026+.pdf?MOD=AJPERES
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Att orka vara foralder

Att vara foralder till ett barn med funktionsnedséttning ska i princip inte vara svarare an att ha
ett barn utan funktionsnedsattning. De lagar vi har ska se till att staten gar in och
kompenserar dér det s.k. “normala” foréldraansvaret slutar. Detta ska ge foréldrar avlastning
och mojlighet att kunna ha ett liv utanfor sitt foraldraskap. De foraldrar som Individstddet
moter lever dock langt ifran den malbilden. Det ar inte bara sa att barnen kanske behover ett
mer tillrattalagt stdd an barn utan funktionsnedsattning. De kan t.ex. behéva mycket mer
hjalp med grundlaggande behov, s.k. ADL-funktioner.

De delar av samhallet som andra rdknar med ska kunna ta hand om barnen har ofta
svarigheter att bemdta barn med funktionsnedséttning pa ett tillrattalagt satt. Detta staller ofta
hogre krav pa foraldrar att kunna sitta pa en oerhdrd mangd moten med skola, habilitering,
BUP, vardcentralen, specialistvard, socialtjanst etc. Skolan &r ofta ett huvudbry for foraldrar,
vilket kommer att diskuteras mer nedan, men det lagger ocksa till den extra dimensionen att
utkréva insatser for barnen fran socialtjanst via LSS (om barnet omfattas av den). Denna
standiga samordning kréaver en hel del av en vardnadshavare och det stod som finns &r ofta
mycket bristfalligt.

Stod till vardnadshavare

Insatserna enligt LSS ska ta foraldern i beaktning men vi erfar att detta ofta inte gors. Vad gor
da en foralder som inte kan fa insatser till barnet? Var finns stéd till vardnadshavaren om de
inte far tillgang till det genom SOL eller LSS? Det finns inget kontinuerligt stéd som
foraldrar kan fa om de inte har tillgang till t.ex. BUP eller habilitering. Ofta behéver man
soka sig till civilsamhallet for att kunna fa hjalp med sadant som faller mellan stolarna for de
andra instanserna sa som samordning, stodgrupper, och i vissa fall information.

Goteborgs stad erbjuder anhorigstdd till de som vardar eller ar i kontakt med en nara anhorig
med funktionsnedséttning och/eller sjukdom. De kan fungera som ett samtalsstdod och
anordnar aven grupptraffar och forelasningar. Staden tillnandahaller dven servicen Lots for
barn och vuxna med funktionsnedsattning. Lotsen informerar om stod och aktiviteter pa
funktionshinderomradet. Ofta vill vardnadshavare ha hjalp med praktiskt stod och hjalp, men
de har i begransad utstrackning mojlighet att hjalpa till med detta.

Vara uppdragsgivare erbjuds ofta familjeradgivning eller familjebehandling fran
socialtjansten. Det kan vara sa att allting fungerar bra hemma, men foréaldrarna ar valdigt
slitna och behover avlastning. Da hjélper det inte med denna insats. I manga fall kan det vara
sa att man behover att samhallet gar in och stéttar upp praktiskt i vardagen, inte att man far
lara sig att gora allting pa egen hand.

Om man har ett barn med ett neuropsykiatriskt funktionshinder kan man fa
foréldrahandledning via kurser och individuella familjehandledare. Det &r dock inte alla barn
som har en sadan funktionsnedsattning och i dessa fall ska bland annat habiliteringen kunna



vara behjalplig. Det grundlaggande problemet ar ater igen att det laggs pa foraldraansvaret
aven om behoven overstiger de hos barn utan funktionsnedsattning.

Hér har vi inte ens talat om de foraldrar som sjélva har funktionsnedsattningar. Individstddets
erfarenhet dr att det finns mycket begrénsad hjélp att ge till dessa foraldrar. Det réaknas kallt
med att alla ska kunna uppfylla féraldraansvaret, vilket hela tiden utdkas i takt med
neddragningar i skyddsnaten.

Foraldraansvaret

Det ar inte helt l4tt att definiera vad som menas med “fordldraansvar”. Individstodet kan dock
konstatera att foraldraansvaret i manga lagen tycks vaga betydligt tyngre dn behovet av
avlastning. Nedan foljer ett exempel pa detta:

Amina ar ensamstaende mamma till 2 barn med funktionsnedsattning. Den yngsta
pojken gar pa forskolan och den aldre flickan i skolan. Amina ar arbetslds och
inskriven i ett av arbetsformedlingens program. Familjen saknar stod fran
anhoriga och vénner.

Pojken klarar max 5 timmar pa forskolan och flickan 3 timmar i skolan. Enligt
skolan orkar flickan inte med fritidsverksamhet. Inga forsok att tillrattalaggas
har gjorts.

Amina beréttar att hon stéadar och handlar nar barnen ar i sina respektive
verksamheter. Nar barnen ar hemma finns inte utrymme fér annat &n omsorg och
tillsyn.

Amina ansoker om avlGsarservice. Utredningen tar 8 manader. Darefter far
Amina avslag med motiveringen att eftersom hon ar arbetslds har hon avlésning
de timmar som barnen &r i forskolan och skolan.

Amina far forstaelse fran Arbetsformedlingen, men vad kommunen inte beaktar ar att det
kravs ett aktivt deltagande och arbetssdkande for en person som &r arbetslos. Om det skulle
granskas huruvida Amina verkligen star till “arbetsmarknadens forfogande” skulle hon
sannolikt riskera att forlora sin ekonomiska erséttning.

En annan aspekt som gjort det mycket svarare for foraldrar att utkrava sina rattigheter ar den
juridiska. Individstodet har sett en 6kad tendens fran kommunerna att 6verklaga domar fran
Forvaltningsratten. Det ar problematiskt att en kommun valjer att géra detta da det rader en
tydlig obalans i vilka resurser som finns till férfogande jamforelsevis. En enskild person ska
kunna ta vara pa sina rattigheter i Forvaltningsratten utan alltfor omfattande expertis, men
kommunen har tillgang till jurister som &r specialiserade pa sjalva fragan. Det ar svart for den
enskilde att skaffa sig juridisk expertis om denne inte betalar for detta, vilket manga hushall
inte har, sarskilt om det &r sa att det finns barn med funktionsnedséattning i hemmet.



Syftet med insatserna enligt LSS

Da vissa funktionsnedsattningar medfor vissa behov ar tanken att insatser som kan beviljas
enligt LSS ska vara kompensatoriska. Det som en person utan funktionsnedsattning inte
behover kan personer med funktionsnedsattning behdva. Det kan vara insatser for att
utvecklas, fa vara kreativ, delta i samhéllslivet pa lika villkor, eller bara fa hjalp med
grundlaggande behov. Vi har stétt pa flertalet fall dar vi anser att kommunen inte lever upp
till de krav som stalls enligt lag — sarskilt nar det kommer till Barnkonventionen. N&r en
bistandshandlaggare bedomer om en insats ska beviljas eller inte ska denne ta hansyn till
familjens faktiska forutsattningar. Hypotetiska forutsattningar har ingen betydelse.

Enligt Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade® (LSS) ska insatser ges till de
personer som kvalificerar for att tillforsakra dessa s.k. goda levnadsvillkor. Socialtjanstlagen
(SoL.) ska ocksa med sina insatser stotta de individer som behdver extra hjélp, s.k. bistand,
for att kunna leva ett liv med skaliga levnadsvillkor. Det kan vara svart att i praktiken
verkligen beskriva vad som skiljer skéliga och goda levnadsvillkor at. Férutom att SoL och
LSS ger rétt till stod som skiljer sig fran varandra sa ar nivan pa stodet ocksa skilda at. Kort
kan skillnaden beskrivas pé foljande sitt: “skiliga levnadsvillkor” anger en form av
miniminivé medan “goda levnadsvillkor” ska ge personen som tar emot stodet att leva pa
ungefar samma sétt som en person utan funktionsnedsattning i samma alder. Insatser enligt
LSS ar darfor mer omfattande och kréver att personen som soker dessa kvalificerar till en av
tre personkretsar. Enligt lagen ges stddet till personer:

1. med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand,

2. med betydande och bestdende begavningsmaéssigt funktionshinder efter
hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom, eller

3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte
beror pa normalt dldrande, om de &r stora och fororsakar betydande svarigheter i
den dagliga livsféringen och darmed ett omfattande behov av stod eller service.”

Hela poangen med dessa insatser &r att individen som har rétt till dem ska kunna leva och
delta i samhallet pa samma villkor som alla andra. Det &r ocksa sa att foraldraansvaret enligt
Foraldrabalken modifieras nagot da insatserna ska téacka den extra omsorg som kravs av
vardnadshavarna utéver den omsorg som beraknas behdvas for ett barn utan
funktionsnedsattning®. Detta for att det oftast kravs mer av véardnadshavare till ett barn med
funktionsnedsattning beroende pa funktionsnedséattningens art. Som ovan namnt kravs
insatser fran samhallet for att lata barnet leva pa samma villkor som ett barn utan

6 SFS 1993:387. Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade. https://www.riksdagen.se/sv/dokument-
och-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-1993387-om-stod-och-service-till-vissa sfs-1993-387/
71993:387,16.

8 Socialstyrelsen. Stéd till barn och unga med funktionsnedsattning - Handbok fér handliggning och utférande
av LSS-insatser. Socialstyrelsen. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/handbocker--juridisk-handbok/2020-10-7018.pdf
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funktionsnedsattning. Det har betyder ocksa att foraldrar har ratt att leva pa ett satt som andra
foraldrar utan barn med funktionsnedséttning.

Nagot som ocksa ar viktigt att namna ar att Socialtjansten ska se till familjens faktiska behov
nar stodet bedoms. Stod ska inte nekas pga. att en situation skulle kunna vara pa ett visst satt,
utan hur det faktiskt &r just nu.® Individstodet har erfarit att Socialtjansten nekat insatser som
korttidsvistelse och angivit skal som “stédet inte skulle behévas om barnet hade en
fungerande fritid”. Ett annat exempel &r att bli nekad ledsagning da “ledsagning inte behdvs
om nagon foljer med barnet”. Det blir ett cirkelresonemang.

I grund och botten vill vi med denna rapport lyfta att barn med funktionsnedsattning,
eventuella syskon, samt vardnadshavare paverkas i olika grad av LSS-insatsers omfattning
och verkstallande. Varaktighet och frekvens ska beddmas med bade barn- och
anhorigperspektivet i atanke. Detta gors ofta inte enligt Socialstyrelsens rapport om insatser
och stdd till personer med funktionsnedsattning 2023.1° Det &r inte bara problem med insatser
enligt LSS som paverkar vardnadshavare och barn, utan aven skolsituationen som kan te sig
prekar i manga kommuner. Trots att rapporten framst ska behandla insatser enligt LSS blir
kombinationen av ej verkstallda beslut — alternativt for lite beviljad insats — tillsammans med
ett bristfalligt tillrattaldggande i skolan och bristande skolskjuts 6vermaktig for alla
inblandade. Det ar darfor ocksa vart att ha i atanke att barnen och vardnadshavare som
rapporten galler oftast brottas med flertalet problem. Det handlar alltsé inte enbart om for lite
korttidsvistelse eller annat stod som kan vara aktuellt fran Socialtjansten.

9 Socialstyrelsen. Kartldggning och analys av vissa insatser enligt LSS — Delredovisning av regeringsuppdrag.
Socialstyrelsen. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2015-
3-7.pdf

10 Flyckt 2023. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2023-
4-8476.pdf
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Vissa insatser har faktiskt dragits in

Socialstyrelsen séger i sin ligesrapport frin 2023 att de “...har fatt signaler om en allt svarare
situation for familjer med barn som har en funktionsnedsattning.” ** Kommuner har dock
fattat manga beslut om insatser enligt LSS, men att stodens omfattning ar begransat. Det har
varit sa att farre insatser beviljas till barn i aldrarna 0 - 6 ar da foraldraansvaret ar mer
omfattande i dessa aldrar. Nu ar det dock sa att stodet i dessa aldrar minskat mer i jamforelse
med i aldrarna 7 — 12 ar dar antalet personer som far stod ar detsamma. Individstodet tolkar
det som att foraldraansvaret blivit &n mer omfattande i de yngre aldrarna, och Socialstyrelsen
sager att det kan bero pa att insatserna beviljas i senare aldrar.

2023 ars rapport fran Socialstyrelsen visar ocksa pa trenden att avlGsarservice har dkat fran
4,1 till 4,4 per 10 000 invanare over tid. Antal beviljade timmar har dock minskat. Det finns
ocksa begransningar i kommuners riktlinjer som kan skilja sig mycket at beroende var i
landet man bor. Det papekas att behoven hos barnen och foréaldrarna riskerar att inte
tillgodoses. Endast 73 procent av kommunerna uppger att de kan tillgodose behoven av
insatsen fullt ut. Samma sak géller insatsen Kkorttidstillsyn, med samma procentsats.
Svarigheten verkar framst ligga i att matcha individuella behov med befintligt utbud. Detta
kan Individstodet ocksa bekrafta, da manga foraldrar far beslut som inte kan verkstallas pga.
brist pa platser eller personal som ar lamplig. Denna utveckling riskerar att 6ka foraldrar och
barns ohdlsa och stressrelaterade sjukskrivningar ar vanligt hos denna grupp med
vardnadshavare. Det aventyrar ocksa barns rtt till utveckling och méjlighet till delaktighet i
samhaéllet enligt Barnkonventionen. Foréldrar gar ocksa miste om tillfalle till aterhamtning
och utveckling. Ett problem som ocksa paverkar familjesituationen ar att brukaren, d.v.s. den
som soker stod, har valdigt liten mojlighet att paverka nar insatserna ska goras. Det gors att
beslut tas efter tillgang och kostnad, inte efter behoven som finns som det uttrycks i LSS.

Nér vi laser motiveringar till beslut om t.ex. korttidsvistelse saknas ofta syskon- och
vardnadshavarperspektivet. Denna aspekt dr vasentlig for att kunna ta ett bra beslut.
Korttidsvistelse &r en avlastning for fordldrar som har barn med funktionsnedséttning.? Det
ar inte bara Barnkonventionen som ska véaga tungt, utan foraldrar maste fa tillgang till
avlastning for att orka med den langa tid av omvardnad som det ofta innebar nar man har ett
barn med funktionsnedséttning. Det blir &n mer tydligt nér det ibland ses som s.k. normalt
foraldraansvar att standigt umgas med sin tonaring med funktionsnedsattning da den i sig
eller bristen pa stod gor det svart for barnet att uppréatthalla relationer med jamnariga.

Individstddet ser att vissa insatser enligt LSS har dragits in eller minskats mer an andra. Vi
upplever att vi far in manga arenden av en typ, och det galler framst korttidsvistelse,
avlosarservice och boende. Aven Korttidstillsyn har blivit svarare for barn att fa, och det blir
an mer kritiskt for familjer dar anpassat fritidshem inte finns att tillga. Vi kan se att dessa

11 Flyckt 2023, s.11. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/ovrigt/2023-4-8476.pdf

12 pited Kommun. LSS fér barn 0-18 ar. Pited Kommun. https://www.pitea.se/Invanare/Omsorg-stod/Stod-till-
barn-och-familj/lss-for-barn-0-18-ar/
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misstankar bekréaftas i Socialstyrelsens rapport fran 2023, men ocksa i Goteborgs Stads
arsbudget som klubbades igenom for 2024 for att namna nagra kallor.

For oss pa Individstodet kan det konkret se ut som i foljande fall:

Eira sokte sig till oss da dottern fatt sin korttidsvistelse minskad. De forsokte
anstka om en utokning men fick avslag. Da dottern inte kunde sova 6ver pa
korttidsvistelsen tyckte Socialtjansten att dottern inte anvande sig av hela
insatsen vilket gjorde att de kunde minska den. Familjen erbjdds avldsarservice,
vilket inte fungerade da de hade svart att vinna dotterns fortroende. Detta ledde
till att foraldrarna alltid behdvde vara narvarande och ledde inte till ngon
avlastning. Avldsaren fick heller inte folja med till fritidsaktiviteter utanfor skolan
och ledsagning nekades. Detta for att socialtjansten ansag att en foréalder kunde
folja med och nérvara pa aktiviteten trots dotterns alder (11 ar).

Korttidsvistelsen kunde inte tillgodose dotterns behov vilket ledde till en incident
som gjorde att lagerverksamheten inte langre ville ha henne dar. Efter flertalet
SIP-maéten och foraldrarnas initiativ att sjalva utbilda personalen pa boendet
ledde till att situationen forbattrades markant.

Detta korta utdrag séager en hel del, men r langt ifran hela beréttelsen. Féréldrarnas standiga
kamp och paféljande ohélsa lamnas utanfor, och dotterns frustration och kénsla av att vara
annorlunda ryms inte. Alla paféljder bor tas med i beslut som tas av socialsekreterare for att
minska lidandet for individen och familjen sa langt det &r majligt.

Mojligheten att avhjalpa bristen
| Géteborgs nya arsbudget som klubbades igenom 9 november 2023 skriver
kommunstyrelsen foljande:

“Mdnga personer i behov av personlig assistans och/eller avlastning i form av
korttidsvistelse eller 1agerverksamhet har blivit av med sina insatser. Mot
bakgrund av detta ska Goteborgs Stad aterga till att fatta mer tillatande beslut

avseende korttidsvistelse och ldgerverksamhet. Barnperspektivet ska véiga tungt.
13

Det &r mycket spannande att staden sjalva gar in och sager till socialtjansten att vara mer
tillatande. Det forvanar oss samtidigt da vi ofta far hora att det inte finns nagra lampliga
platser for barnet att vara pa, vare sig det géller boende eller korttidsvistelse. Det &r bra att
staden sager att socialtjansten bor etablera en mer tillatande praxis, men ocksa oroande nar
det inte verkar finnas planer pa att utoka utbudet i den grad att man avhjalper problemet.

13 Géteborg Stad. Budget 2024 Géteborg Stad. 2024, s. 28.
https://www4.goteborg.se/prod/Intraservice/Namndhandlingar/SamrumPortal.nsf/796C47E520BB07DCC1258
A5A004F8BC4/SFile/Budget2024 S V. MP.pdf?OpenElement
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| ett pressmeddelande frén Socialstyrelsen 3 april 2023 sammanfattas kort viktiga punkter
fran deras lagesrapport om insatser och stod till personer med funktionsnedsattning. Har
namns att en stor del av landets kommuner har svarigheter att kunna tillgodose behoven av
insatser och stdd till personer med funktionsnedsattning fullt ut. T.ex. sa kan endast halften
av landets kommuner sdga att de fullt ut tillgodoser behovet av LSS-boende for vuxna. Skalet
som anges for detta, men ocksa for de insatser vi ar mest intresserade av - alltsa de som ror
barn - &r att det handlar om brist pa lampliga lokaler samt svarigheter att rekrytera lamplig
personal.

| ovan namnda pressmeddelande namns ocksa att omfattningen av insatser minskar, precis
som vi pa Individstodet har upplevt. Framférallt ndmns insatserna korttidsvistelse,
kontaktperson, samt ledsagning. Praxis som féljer domar fran HFD verkar har vara den
huvudsakliga anledningen. Insatser till de allra yngsta (0 - 6 ar) minskar mest som tidigare
namnts. Det har stammer 6verens med vara upplevelser, och det hanvisas ofta till
foraldraansvaret i dessa fall.

Okande insatser?

En trend som verkar vara positiv ar att antalet beviljade insatser som ror avldsarservice 6kar.
Vid en andra anblick kan man dock se att omfattningen i antalet timmar har minskat éver tid.
Sedan data borjade samlas in 2007 1ag medianvardet pa 20 timmar i manaden, medan 2021
1dg medianvardet pa 16 timmar i manaden. Detta verkar inte ha dndrats. 1°

Det &r inte bara sa att avldsarservice verkar ha minskat, utan erfarenheter fran vara
uppdragsgivare tyder pa att avlosarservice i manga fall inte fungerar som det ar tankt. Det
handlar da om personal som inte kan bemota barnen pa ett satt som verkar avlosande for
foraldrarna. | ett fall berattade uppdragsgivaren att avliésaren inte kunde méta deras barn med
autism och ADHD:

“Avlosaren kom hem till oss for att vara med vart barn sa att vi kunde agna tid at
vara andra barn och underhall av hemmet. Avlsaren kunde dock inte beméta var
dotter pa ett satt som gjorde att hon kande sig trygg. Det resulterade i att vi
foraldrar var tvungna att ta hand om var dotter tillsammans med avldsaren som
da egentligen inte behovde vara dir.

De fick alltsa in en extra vuxen som inte hade tillracklig kunskap om barnet, men som kunde
hjalpa till nagot litet. Det &r dock inte syftet med insatsen som beskriver att foraldern ska fa
mojlighet till aterhamtning.

Tidigare har lokala avgréansningar namnts. Enligt rapporten &r praxis olika i olika kommuner,
sa i vissa fall kan kommunen vara tillatande, medan i andra fall restriktiv. Ett av de vanligaste
exempel som aven Individstodet ofta stoter pa ar att avlsarservice inte beviljas for aktiviteter

1 Flyckt, Karin. Vanligt med avslag pa LSS-boende. Socialstyrelsen. https://www.socialstyrelsen.se/om-
socialstyrelsen/pressrum/press/vanligt-med-avslag-pa-ansokan-om-Iss-boende/
15 Flyckt 2023. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2023-

4-8476.pdf
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utanfor hemmet. | Goteborg kan det i vissa fall vara sa att barnen och avlGsaren kan rora sig i
naromradet, men inte mer an sa. De far inte heller Iamna eller hamta pa skola eller fritidshem.

Som namnts ovan har manga kommuner svarigheter att verkstalla LSS-boende for vuxna,
men det ar ocksa svart for barn enligt bade LSS och SoL. Enligt Socialstyrelsens rapport kan
endast 60% av Sveriges kommuner verkstalla dessa beslut fullt ut. Detta beror enligt
rapporten pa rekryteringssvarigheter, lokalbrist, samt svarigheter att matcha barnets behov
med befintligt utbud. Resursbrist ndmns ocksé av nadgra kommuner som orsak.'® Andelen
kommuner som avslog samtliga ansékningar om boende for barn och unga ér 36 %, vilket &r
vasentligt hogre an for vuxna.l’

Ett annat problem som uppstar emellanat ar att syftet med insatser omdefinieras eller att man
endast koncentrerar sig pa en viss aspekt. | foljande fall kan vi se hur tva insatser markligt
nog kan krocka med varandra trots deras olika syften:

En mamma tog kontakt med oss for att séka personlig assistans for sitt barn med
flertalet funktionsnedsattningar. Barnet hade sedan tidigare beviljats
korttidsvistelse som bara kunde verkstallas till viss del. Barnet blev nekat
personlig assistans, men en nyansdkan gjordes och plétsligt beviljades 6ver 40
timmar i veckan. Nar denna insats beviljades for att kunna tillgodose
grundlaggande behov ville socialtjansten att mamman vidare skulle tacka nej till
insatsen korttidsvistelse da personlig assistans var en sa pass ingripande insats.

Detta fall &r mycket markligt da insatserna har helt olika syften. IVO ger féljande definitioner
pa syftet for respektive insats:

Personlig assistans ar personligt utformat stod at den som pa grund av stora och
varaktiga funktionsnedsattningar behover hjalp med sina grundlaggande behov.®

Korttidsvistelse kan ges till bade barn och vuxna. Syftet ar att anhoriga ska fa
avlastning, och att personen med funktionsnedsattning ska fa rekreation och
miljoombyte.°

16 Socialstyrelsen 2023, s. 9-10.

17 Socialstyrelsen 2023, s. 50.

18 V0. Korttidsvistelse utanfér det egha hemmet. Inspektionen fér vérd och omsorg, 2024.
https://www.ivo.se/vard-omsorgsgivare/tillstand/Iss-verksamheter/korttidsvistelse-utanfor-hemmet/
19 1bid. 2024.
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Kunskap om insatser och socialsekreterares bristande service

Enligt Forvaltningslagen §11 ska socialsekreterare ge god service till medborgare som soker
hjalp hos socialtjansten. Vi har flera ganger upplevt att denna service brister. Manga foraldrar
som vander sig till Individstodet beréattar att de sjalva far hitta passande insatser och att de
sjalva far forsoka utrona hur mycket av insatsen de bor soka. Vissa har till och med blivit
hanvisade till att anvanda sokmotorer for att ta reda pa vad de vill ha och hur mycket. Ofta
hander det ocksa att de blir avradda fran att soka insatser da “de #nd4 inte kommer att fa
dem”. Det ges heller inga forslag pa vad for insatser eller bistand de skulle kunna soka och fa
istallet. Vi har dock erfarit att i flera av dessa fall har foraldrar sokt en viss insats eller bistand
anda och fatt det i viss utstrackning.

En uppdragsgivare ville ansoka om korttidstillsyn fran tolv ars alder da dottern
inte kunnat vara pa fritids under aren pa mellanstadiet. Det var inte anpassat
efter dotterns behov, men handlaggaren tyckte inte att korttidstillsyn var en bra
idé. Enligt denne var det upp till foraldrarna att fa dottern till att acceptera de
knapphandiga anpassningar som gjorts av skolan och att dottern kunde agna sig
at andra fritidsaktiviteter. Foraldrarna sokte anda korttidstillsyn vilket beviljades
och har forbattrat situationen avsevart for bade dottern och 6vrig familj.

Eftersom Barnkonventionen antagits som lag i Sverige ska barnets basta alltid beaktas i
beslut som ror dem. Detta star ocksa tydligt inskrivet i Socialstyrelsens handbok rérande
handlaggning av LSS-drenden.?’ Det blir dock problematiskt nar lokala riktlinjer och praxis
tar avsteg fran denna 6vergripande princip. | Socialstyrelsens rapport fran 2023 granskas
lokala riktlinjer och hur ofta barn- respektive anhdrigperspektivet lyfts fram. | 50 procent av
de granskade riktlinjer lyfts barnperspektivet och i 41 procent anhorigperspektivet. Trots att
barnperspektivet ndmns finns det séllan en beskrivning som sdger hur detta ska sakras. Ofta
hanvisas endast till 8 § LSS som beskriver att barn ska fa tillracklig information om insatsen
och att de ska ges majlighet att framfora sina asikter. De ska ocksa ha mojlighet till
delaktighet utifran &lder och mognad.?* Artikel 23 i CRPD saknas dock som séger att:
“...barn med funktionsnedséattning har ratt till ett fullvardigt och ansténdigt liv samt hjalp att
aktivt delta i samhdllet.’?

20 5ocialstyrelsen. Stod till barn och unga med funktionsnedsittning - Handbok fér handlaggning och utférande
av LSS-insatser. Socialstyrelsen. https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/handbocker--juridisk-handbok/2020-10-7018.pdf

21 Kunskapsguiden. Om barnets bésta och ratt till delaktighet. Kunskapsguiden, 2024.
https://kunskapsguiden.se/omraden-och-teman/barn-och-unga/barnets-basta-och-ratt-till-delaktighet/om-
barnets-basta-och-ratt-till-delaktighet/

22 Socialstyrelsen 2023, s 54-55.
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Skola

Vissa typer av sérskilt stod i skolan kan resultera i att foréldrar hamnar i en situation som gor
dem oférmdgna att forvarvsarbeta. Detta hander framst da eleven (enligt skolan) ar i behov
av anpassad studiegang®, vilket kan betyda att eleven gar i skolan fran sé lite som en timma
om dagen till nastintill heltid. LSS-propositionen utlovade att lagen ska se till att insatser till
barn mojliggor forvarvsarbete for foraldrar®®, men det finns ingen motsvarighet nér det
kommer till skola.

Ofta ar det sa att skolan inte lyckas tillrattalagga larmiljon for eleven vilket gor att de snabbt
blir trotta eller tappar tilltron till skolan som helhet. Da slutar de ofta att ga till skolan och
foraldrar tvingas vara hemma for att ta hand om barnet och darmed avstar de att
forvarvsarbeta. Att till raga pa det bli nekad insatser till barnet gor att féraldern maste ta hand
om barnet dygnet runt alla dagar i veckan oberoende av alder. For barnen kan det innebara att
tillvaron blir alltmer isolerad och passiviserande.

Det kan ocksa ndamnas att manga foraldrar upplever att de inte far den information de behover
av skolan nér beslut tas, eller redan i skedet dar skolan forsoker att kartlagga vad som ar bést
for eleven. Vardnadshavare har ratt att ge sina synpunkter pa atgardsprogram innan det
skrivs, men enligt vara erfarenheter vet inte manga vardnadshavare om det om de inte far
informationen direkt fran skolan. | manga fall ar atgardsprogrammen sa bristfalliga att de inte
skrivit in den anpassade studiegangen dar. Vardnadshavare far ofta dalig information om vad
som géller, och det finns fa instanser som kan informera dem om de inte laser sig till detta pa
egen hand eller om skolan inte har tid. Ibland vet de inte om att det finns ett atgardsprogram.

Med tanke pa neddragningarna i skolan pga. minskat statsbidrag och inflation blir situationen
an varre for de som ska ta del av stodet skolan &r skyldig att tillhandahalla. | vissa fall &r det
sd illa att barnen inte kan vara i skolan, och da foljer att vardnadshavare inte kan
forvarvsarbeta, utan maste ta hand om sina barn. | manga fall maste vardnadshavare sjalva bli
experter pa skolan for att kunna havda sitt barns rattigheter.

Barn med problematisk skolfranvaro

Ett problem som Individstodet stoter pa relativt ofta och som nu ar ett 6kande problem ar att
barn inte kan vara i skolan pga. sin funktionsnedsattning. Detta beror pa att larmiljon inte &r
anpassad for att mota elevernas behov. Enligt Skollagen skall skolan kunna anpassa larmiljon
for att mota alla behov elever har, men det ar mycket tydligt att manga skolor inte klarar av
detta p3 ett tillfredsstillande sitt. Detta kallas for “skolans kompensatoriska uppdrag”?°.

23 Skolverket. Extra anpassningar, sarskilt stdd och atgirdsprogram. https://www.skolverket.se/regler-och-
ansvar/ansvar-i-skolfragor/extra-anpassningar-sarskilt-stod-och-atgardsprogram

24 Strand, Harald. LSS-skolan 2024: 5. Insatser fér barn. Heja Olika, 2023-11-26. LSS-skolan 2024: 5. Insatser for
barn (hejaolika.se)

25 Skolverket. Ge extra stéd till elever. Skolverket. https://www.skolverket.se/skolutveckling/leda-och-
organisera-skolan/ge-extra-stod-till-elever
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Skolan prévar manga losningar utan att egentligen folja upp hur insatserna fungerar. Det
leder ofta till att barnen slutar ga till skolan som i foljande fall:

En mamma kontaktar oss for att hennes dotter inte kan vara i skolan. Skolan kan
inte tillgodose dotterns behov, och hon har flyttats fran att lasa omvéant-
integrerat, till SU-grupp, till en annan SU-grupp. Hon &ar nu mer eller mindre
hemmasittare, och skolan har beslutat om anpassad skolgang déar hon ska ga i
skolan en timma om dagen. Skolan ska ha ansvar for barn under hela skoltiden,
men eftersom de anser att den bara ar en timma som géller har de inget ansvar
ovrig tid. Socialtjansten havdar pa sitt hall att da skolplikt rader ar det skolan
som har ansvar for barnet. Det mynnar ut i att foraldrarna (likt s& manga andra)
maste avsta forvarvsarbete for att ta hand om sitt barn. De kan inte heller
anvanda VAB da barnet inte anses vara sjukt.

Detta paverkar barnets rétt till likvardig utbildning, utveckling, frigorelse fran
vardnadshavare, samt samvaro i skolan. Det paverkar vardnadshavares inkomst, avlastning,
pension, samt psykiska hélsa. Det har &r ett omfattande problem sa som vi upplever det. Det
ar inte bara ett kortvarigt problem, utan vissa forédldrar tvingas att vara hemma utan att kunna
forvarvsarbeta under lang tid.

En mamma kontaktade oss d& sonen med IF och autism inte fick sina behov
tillgodosedda i den anpassade grundskolan. Barnet blev till slut en fara fér andra
och sig sjalv pga. den stressande miljon vilket resulterade i att han blev inlagd pa
sjukhus. Efter det kom barnet inte tillbaka till skolan och skolan kunde inte gora
tillrackligt for att tillrattaldagga de brister som skulle sékra barnets trygghet.
Vardnadshavaren fick vara hemma i 6ver ett ar med barnet innan
Grundskoleforvaltningen kunde hitta en Iamplig lokal f6r undervisning som
kunde tillmotesga kraven. Detta efter otaliga méten, samtal, brev, samt annat for
att fa ordning pa situationen. Det ekonomiska och psykiska lidandet familjen fick
genomga var valdigt patagligt.

Det som fungerade for barnet under tiden av vantan var korttidsvistelse som
ocksa skulle fungera som avlastning for foraldrarna. Socialtjansten ville dock dra
ner pa denna insats d& barnet inte kunde utnyttja insatsen under en tid. Den var
heller aldrig fullt verkstalld, vilket i skrivande stund fortfarande ar fallet.

| en artikel fran Kommunalarbetaren dér Jenny Kindgren pa Attention intervjuas beskrivs de
manga svarigheter foraldrar till barn med funktionsnedsattning kan stota pa.2® Har beskrivs
att foraldrar ofta tvingas ga ner i arbetstid for att kunna stotta sitt barn nar de inte kan vara i
skolan. Da det rader skolplikt sjukskrivs inte barn heller, darfor finns ingen mojligt att ta ut
ersattning for vard av sjukt barn.

%6 sgderlund, Thérese. Féraldrar till barn med NPF faller igenom skyddsnitet. Kommunalarbetaren, 2021.
Foraldrar till barn med NPF faller genom skyddsndtet — Kommunalarbetaren (ka.se)
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Avslutande ord

Stad till barn och foraldrar med funktionsnedsattning &r ett snarigt omrade och det finns
manga brister fran myndigheter som paverkar personer med funktionsnedsattnings
mojligheter att leva som andra.

Stod till barn @r en del av helheten, men den andra delen rér stod till vardnadshavare. Detta
kan vara personer med eller utan funktionsnedséttning. Flera av de insatser som erbjuds enligt
LSS skall fungera som stod for saval barnet som dennes vardnadshavare. Individstodet kan
konstatera att syskon och vardnadshavares behov av avlastning inte tas med i berakningen nar
kommunen bedémer ett barns ratt till insatser. Avlastning ar oerhért viktig for att man ska
kunna leva ett gott liv och kunna finnas dar for sitt barn.

Statistiken fran Socialstyrelsen visar att viktiga insatser till barn och vardnadshavare minskar.
| Goteborg ser Individstdet att praxis ocksa verkar urvattna och omdefiniera syfte och
utforande av insatser. Detta t.ex. i fallet med att avlosare ofta inte far ta med barnen
nagonstans i form av aktiviteter eller dylikt.

Skolan ar ett stort problem for barn med funktionsnedsattning samt vardnadshavare.
Vardnadshavare faller igenom skyddsnaten da det inte finns system pa plats som later dem
vara hemma med sina barn nér skolan inte kan tillgodose barnets behov. Detta har stor
paverkan pa alla delar av livet for dessa familjer.

Individstodet fortsatter att patala dessa brister och arbetar for att gora det basta vi kan for
uppdragsgivarna. Dessvarre finns det inte sarskilt manga verktyg att ta till i de enskilda
problemen, utan det &r ett strukturellt problem. Det &r alltid problematiskt nar strukturella
problem forskjuts till att bli individens problem, och slutligen lidande.
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