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Forord

Denna forskarrapport belyser fragor om vilket stod fordldrar som har
personlig assistans behover for att kunna utdva fordldraskap pa lika villkor
som andra.

Rapporten ir ett resultat av ett forskningsprojekt som bedrivits mellan 2016
och 2019 och har tilldelats forskningsmedel fran Forsékringskassan. Denna
studie har genomforts av Ulrika Jarkestig Berggren, docent vid
Linnéuniversitetet, Ann-Sofie Bergman, docent vid Uppsala universitet, och
Ulla Melin Emilsson, professor vid Linnéuniversitetet och Lunds
universitet. Rapporten har granskats av Carina Hellgren, docent i
hilsopsykologi, Karolinska Institutet och Helena Poirier,
verksamhetsutvecklare, Forsakringskassan.

I en del av projektet har Avdelningen for analys och prognos pa
Forsdkringskassan varit behjdlplig med att slumpmassigt ta fram akter av
Forsédkringskassans utredningar av ritt till assistansersattning for fordldrar
till barn under 18 &r. I 6vrigt har Forsékringskassan inte varit involverad i
design eller genomforande.

Inom ramarna f6r projektet har vi varit i kontakt med personer som har stillt
upp pa att bli intervjuade och vi tackar for att ni har delat med er av era
erfarenheter och er kunskap.

Stockholm, februari 2021

Ulrika Jarkestig Berggren Ann-Sofie Bergman
Institutionen for socialt arbete Centrum for socialt arbete
Linnéuniversitetet Uppsala universitet

Ulla Melin Emilsson
Institutionen for social arbete
Linnéuniversitetet
Socialhdgskolan

Lunds universitet
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Sammanfattning

I rapporten redovisas en studie om personlig assistans och fordldraskap 1
situationen da fordldrar med minderdriga barn har funktionsnedséttningar.
Studien har genomforts med forskningsmedel fran Forsékringskassans
Oppna utlysning. Syftet med studien var att undersoka vilket stod fordldrar
som har personlig assistans behdver for att kunna utéva fordldraskap pé lika
villkor som andra. Mer specifikt var avsikten att undersoka hur stod i
fordldraskap som ges genom personlig assistans utformas. Rapporten bygger
pa tvé delstudier. Den ena delstudien bygger pa dokumentanalyser av ett
slumpméssigt urval av Forsdkringskassans utredningar (N=100) av ritten till
assistansersittning for fordldrar med barn under 18 ar. Den andra delstudien
ar en intervjustudie som bygger pa intervjuer med fordldrar (N=11) och
personliga assistenter (N=9) om deras erfarenheter av personlig assistans i
fordldraskap.

Resultaten av dokumentstudien visar att det i 31procent av akterna inte hade
dokumenterats att den sokande hade minderariga barn. Av de sdkande
beviljades 26 procent assistansersittning och av dessa beviljades 9 procent
specifik assistanstid for att vara fordldrar. Det var en hogre andel mén dn
kvinnor som fick rétt till assistanserséttning. Analyser av
handléggningsprocessen visar att inte alla sokande hade fatt mojlighet att
vid ett mote med handliaggare beskriva sina behov. En forklaring till att fa
sokande fick ritt till assistans 1 fordldraskap var att fordldraskap inte
inkluderas 1 definitionen av grundldggande behov, utan betraktas som ett
annat personligt behov, vilket kan bli aktuellt férst om den s6kande bedoms
ha grundldggande behov om i1 genomsnitt mer &n 20 timmar per vecka.

Av ansokningarna framgick att det fanns dokumentation om upplevda behov
av assistans 1 fordldraskap. Behoven beskrevs av fordldrarna sjidlva och
intygas av professionella inom varden. Likartade behov har beskrivits av
fordldrar och personliga assistenter i intervjustudien. Det handlar om behov
av assistans med praktisk hjdlp sdsom hushallsarbete, omsorg och tillsyn av
yngre barn, samt assistans for att kunna vara delaktig i barnens vardagsliv
och kunna ge dem stimulans och aktivitet. Dessa identifierade omraden kan
forstas som grundldggande for barns omsorg och dverensstimmer med de
behov som tas upp i Socialstyrelsens handldggningsstod Barns behov 1
centrum (BBIC), vilket anvénds vid socialtjdnstens barnutredningar. Det var
ocksa flera av de intervjuade fordldrarna som tog upp att omsorg om barn
borde ingé 1 definitionen av grundliggande behov. Studien har visat
exempel pa att ndr samhillets insatser brister, och det inte heller finns ett
stodjande nitverk som kan trdda in, hander det att sdvidl minderariga barn
som unga vuxna fér ta pa sig uppgiften att ge omsorg till sina foréldrar.
Studien visar pa behovet av implementering av barnperspektiv i LSS déar
hénsyn tas till denna grupp fordldrar och barn.
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Summary

This is a report of the research project “Personal assistance and parenthood”
with grants from Forsdkringskassan. The purpose of the study was to
investigate what support parents who have personal assistance need to be
able to carry out their parenting on the same terms as others. More
specifically, the study aimed to investigate how the parenting support
provided through personal assistance is composed. The project contains two
sub-studies. One sub-study is based on document analyses of a random
selection of applications (N=100) to the Swedish Social Insurance Agency
(SSIA) for the right to personal assistance for parents with children under 18
years old. The other sub-study is an interview study based on interviews
with parents (N = 11) and personal assistants (N = 9) about their experiences
of personal assistance in parenting.

The results of the document study show that 31% of cases had not taken any
notice at all that the applicant had underage children. In 26% of the cases
the applicant was granted assistance and 9% of these applicants was then
granted assistance time specifically for parenting. A higher proportion of
men than women were eligible for personal assistance. Analyses of the
application process show that not all applicants received the opportunity to
describe their needs at a meeting with a SSIA public official. One
explanation for so few applicants being entitled to assistance in parenting
was that parenting is not included in the definition of basic needs, but rather
is considered “other personal need”, which becomes pertinent only if the
applicant is assessed to have basic needs totaling on average 20 hours or
more per week.

The applicants' requests contain documentation about perceived needs for
assistance in parenting, where these needs could be described by the parents
themselves and certified by health care professionals. Similar needs have
been described by parents and personal assistants in the interview study,
concerning the need for assistance with practical tasks such as housework,
care and supervision of younger children, as well as assistance to be able to
participate in their children's everyday lives and be able to give them
stimulation and activity. These identified areas can be understood as basic to
children's care, and they are consistent with the needs addressed by the
National Board of Health and Welfare Child Support Center (BBIC), which
is used by the social services in case reviews of children. Several of the
interviewed parents also stated that caring for children should be included in
the definition of basic needs. The study has shown examples of when
societal measures are lacking and no support network steps in, it happens
that minor children and young adults must take on the task of caring for
their parents. The study also shows the need for implementing a children’s
perspective in LSS, with regard to this group of parents and children.
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Inledning

Denna rapport redovisar en studie om personlig assistans i fordldraskap for
personer med funktionsnedsdttning. Studien har genomf6rts med
forskningsmedel fran Forsakringskassans Oppna utlysning. Den lag som i
Sverige reglerar rétten till samhilleligt stod for personer med
funktionsnedsédttning dr Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade (LSS, SFS 1993:387). Lagen trddde i kraft ar 1994. Ett
mal med LSS ar att ge stdd till personer med funktionsnedsittning sé att
”den enskilde far mojlighet att leva som andra” (LSS 5§). Verksamheten ska
“frdmja jadmlikhet 1 levnadsvillkor och full delaktighet i samhaéllslivet” (LSS

58).

I forarbetena till LSS tas upp att det dr viktigt att fordldrar med
funktionsnedséttning ges stod och hjélp 1 olika former sé att de kan fungera i
fordldrarollen. Uppgiften ansags dock vara den personliga assistentens
endast ndr det géllde de yngsta barnen:

Ett barns behov av omvardnad dr principiellt inte en uppgift for
fordlderns personliga assistent. Under den allra forsta tiden i ett
barns liv dr dock barnet kinslomdssigt och praktiskt totalt
beroende av ndgon vuxen, oftast en fordlder. Har fordldern da
bitrdde av en personlig assistent dr det ddrfor naturligt att
assistenten, om det dr en ddrtill ldmpad person, ocksad hjdilper den
funktionshindrade fordldern att klara den praktiska omvardnaden
om barnet (prop. 1992/93:159, s. 66)

I propositionen kommenterades att fordldrar med funktionsnedsittning kan
f4 ytterligare insatser fran samhallet for att ta hand om sina barn: ”Barnets
behov kan sjédlvfallet motivera andra eller ytterligare stodinsatser. Ansvaret
harfor avilar kommunens socialtjénst” (prop. 1992/93:159, s. 176).

Vidare togs upp i propositionen att situationen for funktionshindrade
fordldrar har uppmérksammats 1 allt for liten utstrackning i Sverige: ”Det ar
angelédget att kunskapen om funktionshindrade fordldrars situation och
behov av samhéllsstdd utvecklas” (prop. 1992/93:159).

Nér en fordlder har en funktionsnedséttning och behover assistans berdrs
aven deras barn, vilket innebér ett behov att ha fokus pa barnperspektivet.
Fran och med den 1 januari 2020 dr FN:s barnkonvention lag i Sverige (SFS
2018:1197). I ett tidigare uttalande av FN:s Barnriattskommitté har faststillts
att stod till familjer bor omfatta barn som har foréldrar med
funktionsnedséttning:

Stod bor i detta sammanhang dven omfatta barn som paverkas av
sina omvdrdares funktionsnedsdttning. Ett barn som lever med en
fordlder eller annan omvdrdare med funktionsnedsdttning bor till
exempel fd det stod som krdvs for att skydda barnets rdittigheter
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fullt ut och for att barnet ska kunna fortsdtta bo med fordldern eller
omvardaren, om det dr det bdsta for barnet. Stodtjinster bor ocksa
inkludera olika former av avlastning, som assistans i hemmet och
dagomsorg i ndromrddet. Sadana tjdnster gor det mojligt for
fordldrar att arbeta, minskar stress och upprdtthaller héilsosamma
hemmiljoer (Barnrdttskommitténs allmdnna kommentarer nr 9,
2006, s. 12 f.).

I regeringens utredningsdirektiv for LSS &r 2016 (Dir 2016:40) var en av
avsikterna att lyfta in ett barnperspektiv i LSS. Utredningsdirektivet tog upp
situationen ndr ett barn har funktionsnedséttning och behdver personlig
assistans. Daremot ndmndes inte den situation som rader nir en fordlder har
personlig assistans pa grund av funktionsnedsittning. Foreliggande studie
avser att skapa kunskap om just denna blinda fléck, det vill sidga vilken
betydelse personlig assistans har i fordldraskapet for personer som utévar
sitt fordldraskap med hjdlp av personlig assistans. I fokus for studien stér
den personliga assistansens funktion for fordldraskap som utovas av
fordldrar som har personlig assistans och som har barn under 18 ar.

Enligt Forsdkringskassans statistikenhet fanns det 736 personer med statlig
assistansersittning ar 2016 som var fordldrar till barn under 18 ar
(Forsakringskassans statistikenhet, 2016). Det betyder att ocksa ett antal
barn dr berdrda av personlig assistans i familjen. Hur minga barn som
berdrs av en fordlders personliga assistans 1 hemmet efter beslut av
kommunerna &r inte ként.

For personer med omfattande fysiska funktionsnedsittningar har forskning
visat att personlig assistans har kommit att innebéra en storre mdjlighet till
delaktighet och normaliserade livsvillkor. Det géller savél att genomga
utbildning och delta i yrkesliv som att kunna leva som andra i ett eget hem
(Gough, 1997; Lewin, 1998; Calleman, 2008; Falk, 2010; Egard, 2011;
Giertz, 2012). Det finns fé studier bdde i Sverige och internationellt som har
fokus pa stod till fordldrar och barn vilka lever ett vardagsliv dir en forédlder
har en omfattande funktionsnedséttning (Jérkestig Berggren & Hanson,
2016). Nér en fordlder har eller far en fysisk funktionsnedséttning paverkas
fordlderns upplevelse av sitt fordldraskap. For barnet innebér detta ocksé
specifika erfarenheter och situationer dér barnet kan stillas infor nya roller
och storre ansvar. Barn dr beroende av sina fordldrar for sin trygghet,
omsorg, forsorjning och fostran. Fordldern dr ocksé den som rattsligt for
barnets talan. Det innebér att barn ofta &r direkt berdrda av de svarigheter
som fordldrar utsétts for. Barns och fordldrars erfarenheter och behov av
stod utgor for svenska forhdllanden ett relativt obeforskat omrade trots att
det dnda berér ménga barn och fordldrar. Internationell forskning pekar pa
att det finns anledning att utforma och ge stdd for att undvika negativa
konsekvenser for barn (Becker, 2007; Spath, 2007).
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Syfte

Det 6vergripande syftet med denna studie var att undersoka handlaggning av
assistansersittning for fordldrar med barn under 18 ar och vilket stod
fordldrar som har personlig assistans/assistansersittning behdver for att
kunna utdva fordldraskap pa lika villkor som andra. Mer specifikt var
avsikten med studien att undersoka hur stod i fordldraskap som ges genom
personlig assistans utformas. I studien undersoktes déarfor roller, funktion
och avgransning i personlig assistans vad géller fordldraskap. Studien ér
uppdelad i tva delstudier vilka besvarar foljande fragestillningar:

¢ Vilka behov relaterade till fordldraskap beskrivs i utredningar i
ansOkningar om assistanserséttning?

¢ Vilka behov av assistans i fordldraskap beskriver fordldrar?

e Hur tolkar personliga assistenter sitt uppdrag i relation till utredningens
beslut och de behov de méter gillande fordldraskap i praktiken?

e Vilken roll tar personliga assistenter i1 fordldraskapet och vilka
avgransningar gor de i vardagen?

Med assistansersittning avses det stod som kan ges till personer med
funktionsnedséttning frén Forsidkringskassan med stdd av
Socialforsékringsbalken (SFB) 51 kap. (SFS 2010:110). For att ha rétt till
assistansersittning krivs att personen bedoms ha grundlaggande behov i
genomsnitt mer dn 20 timmar per vecka. Personer med funktionsnedséttning
kan ocksé ansdka om personlig assistans hos kommunen enligt LSS
(1993:387). For att beviljas personlig assistans frdn kommunen stélls inte
krav pd i genomsnitt mer dn 20 timmars hjélpbehov per vecka. Termen
personlig assistans anvédnds 1 bdde LSS och SFB.

Med begreppet roll avses en interaktionistisk tolkning dir rollen skapas i
samspel med andra, 1 detta fall frimst med fordlder och barn. Rollerna ér
ddrmed fordnderliga och knutna till situationer (Mead, 1969). Funktionen
beskrivs pragmatiskt som de uppgifter som assistansen &r tankt att fylla och
dess konsekvenser, vilket kan avse bade 1 relation till individen och till
samhdllet (jfr Merton, 1968).

10
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Tidigare forskning

Personlig assistans

Svensk forskning om personlig assistans visar aterkommande att personlig
assistans ger substantiell rétt till delaktighet i samhallsliv, till ett yrkesliv
och till att kunna leva sitt liv pa likvéardiga villkor som andra (Jacobson,
1996; Gough, 1997; Calleman, 2008; Falk, 2010; Egard, 2011; Giertz, 2012;
Selander, 2015; Jarkestig Berggren, 2015). Personlig assistans ger i sin
foljsamhet en mojlighet till ett vardagsliv som innebér att den som uppbér
assistansen kan upprétthalla kontroll och sjidlvbestimmande Gver sitt
vardagsliv (Jarkestig Berggren, 2015). I en litteraturdversikt
(Socialforsékringsrapport, 2014) 6ver vad som utmirker kvalitet i personlig
assistans visas att aspekter av kvalitet 1 assistansen handlar om att den
assistansberittigade upplever sig ha kontroll 6ver sin assistans, kénner sig
trygg och séker i relationen till sin assistent och att assistansen leder till
vélbefinnande.

Personlig assistans som relation mellan brukare och assistent har i manga
studier visats ha bade en véinskaplig och en yrkesmissig komponent som
existerar samtidigt (Larsson & Larsson, 2004; Yamaki & Yamazaki, 2004;
Andersen et al., 2006; Williams et al., 2009). Flera studier har visat att
brukare upplever en svarighet i att deras hem utgdr assistentens arbetsmiljo,
vilket kan skapa ett kénsligt 14ge mellan brukarens behov av frihet och
kontroll dver sitt liv och ddrmed assistansen samt assistentens behov av
kontroll 6ver sin arbetssituation (Askheim, 2010; Bahner, 2012; Egard,
2011; Giertz, 2008). Falks (2010) norska studie undersoker den emotionella
aspekten av personliga assistenters arbete och kommer fram till att brukare
och personliga assistenter kan ta objekts- respektive subjektspositioner till
varandra vilket sedan aterverkar pd kvaliteten pé relationen. Om relationen
upplevs som asymmetrisk av de personliga assistenterna skapar det
emotionell spanning i relationen.

Det finns 2 studier som har fokuserat pa personlig assistans i relation till
fordldraskap. Wadensten och Ahlstrom (2009) visar att personlig assistans
for brukare som har barn och familj bidrar till att de upplever att de kan
bibehélla sin roll i familjen. Jacobson (1996) ndmner att partner och barn far
fungera som buffert nér assistans fran samhéllet uteblir. Selander (2015)
visar att fordldrar med omfattande fysiska funktionsnedsittningar och
personlig assistans far forlita sig pa sin familj, vilket ocksa inbegriper
underariga barn, for stod 1 vardagslivet ndr assistansen inte racker till. Som
en negativ konsekvens kan fordldrar ocksa uppleva att personliga assistenter
fér stor insyn i vardagslivet och familjen, vilket de forsoker motverka
genom att avgriansa assistenternas handlingsutrymme (Wadensten &
Ahlstrém, 2009; Selander, 2015).

11
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Foraldrars erfarenheter

Foréldrars erfarenheter av fordldraskap med fysisk funktionsnedsittning har
1 Sverige beforskats av Gustavsson Holmstrém (2002) som kom fram till att
fordldrar upplever ett gap mellan ideologi och realitet. Fordldrarnas
erfarenheter visar att de i realiteten stélls infor krav och fordomar som
handlar om hur omgivningen nedvirderar deras forméiga som fordlder, vilka
inte erfars av fordldrar utan funktionsnedséttning. Vidare upplever
fordldrarna rent praktiska svérigheter i att utova fordldraskap pa grund av
barridrer i tillgdnglighet 1 till exempel barns fritidsaktiviteter. Internationella
studier av bade fiaders (Duvdevany et al., 2008) och modrars (Malacrida,
2009) erfarenheter av att utova fordldraskap med en fysisk
funktionsnedsédttning visar pd nedvérderande attityder frdn samhéllet och att
de far sitt fordldraskap ifragasatt av professionella inom olika
samhdllsinstitutioner. Grue och Laerums (2002) norska studie av diskurser
kom fram till att fordldraskap och funktionsnedsittning utesluter varandra.
Modrarna uppfattade att de méttes av attityder hos ménniskor i det
offentliga rummet som innebar att de inte kunde vara fordldrar pa grund av
sina funktionsnedsdttningar. De mddrar som upplevde denna attityd stravade
darfor efter att bevisa att de dr kompetenta fordldrar. Fordldrar med fysisk
funktionsnedsédttning har oftare ekonomiska svérigheter och en osdker
inkomst vilket paverkar hela familjens forutséttningar (Statens
folkhélsoinstitut, 2013).

Barns erfarenheter av familjeliv med en foralder

som har sjukdom eller funktionsnedsattning

Barns erfarenheter av att leva familjeliv nir en fordlder har en omfattande
funktionsnedsdttning finns endast 1 liten utstrdckning dokumenterad i svensk
forskning. Selanders studie (2015) inkluderar en liten grupp barn som
berdttar om sina erfarenheter av att leva med personlig assistans i familjen
och den visar att barnen sjdlva skapar en relation till assistenten.

Internationella studier visar att svarigheterna for barnen nir en foralder blir
allvarligt sjuk eller har en omfattande fysisk funktionsnedséttning ligger pa
flera plan. Forskning indikerar att barn har bade negativa och positiva
erfarenheter av familjeliv med en fordlder som har omfattande fysisk
funktionsnedséttning (Ireland & Pakenham, 2010). En svérighet handlar om
oforutsdgbarhet och svarighetsgrad i fordlderns tillstand (Pedersen &
Revenson, 2005; Rolland, 1999). For att inte belasta sin fordlder undviker
barn ofta att kommunicera med sin fordlder om sin oro éver hur fordldern
mdr. Studier visar ocksd att yngre barn har sdmre tillgdng till stod fran sitt
sociala nitverk dn éldre barn (Sieh et al., 2012). Hur barn kan hantera
fordlderns funktionsnedséttning kan dels bero pd barnets élder och
utveckling, dels har barnets egna resurser saisom copingstil och
psykologiska resurser betydelse (Pedersen & Revenson, 2005). Aven
externa resurser har beydelse for barnets vilbefinnande sdsom socialt stod
och tillgéng till vard (Pederson & Revenson, 2005; Sieh et al., 2012).

Barn kan ta pd sig ett storre ansvar for omsorgen och vérden av sin forédlder
och for hushéllsarbete samt kidnsloméssigt stod till fordldrar &n vad som 1
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allménhet kan forvéntas av barn (Ireland & Pakenham, 2010). Det &r
vanligare att barn far ta pa sig ett omsorgsansvar nér stod frdn samhélle och
vuxna i det sociala nédtverket brister. Ett omfattande omsorgsansvar kan fa
negativa konsekvenser for barns utveckling, skolgang och frigorelse till eget
vuxenliv (Becker, 2007). Samtidigt rapporterar barn ocksa positiva aspekter
av omsorgsgivande sdsom en ndrmare relation till fordldern och att de lar sig
att battre ta hand som sig sjdlva (Ireland & Pakenham, 2010).

Det finns alltsd pa en internationell niva viss kunskap om vilka situationer
som kan uppsta for fordldrar och barn, men det saknas vil grundad kunskap
utifran en svensk kontext. Detta giller bade vilken funktion personlig
assistans har for utdvandet av foréldraskapet nér en fordlder har en
omfattande fysisk funktionsnedséttning, och 6verhuvudtaget vilket behov av
stod som forédldrar upplever att de har och hur det stodet bor utformas.
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Metod och material

For att besvara fragestéllningarna i denna studie har empiriskt material
inhdmtats via en mixed-method design bestdende av bade kvantitativa och
kvalitativa data. Ambitionen har varit att nd en rikedom och variation i
materialet for att kunna urskilja aterkommande monster och erfarenheter
vilka kan bidra till praktisk kunskap om utformning av insatser, men ocksa
bidra till teoriutveckling inom omradet (Johnson, Onwuegbuzie & Turner,
2007). Mixed methods design dr anvandbart for att utveckla beskrivningar
och forstaelse for ett omrade som till stora delar ar okdnda (Mertens, 2014).

I ett forsta skede har en dokumentstudie genomforts av ett slumpmaéssigt
urval av Forsdkringskassans utredningar (N=100) om assistanserséttning for
fordldrar med barn under 18 &r. I ndsta steg har en intervjustudie
genomforts, vilken bygger pa intervjuer med foréldrar och personliga
assistenter. Sammantaget bygger studien pa empiriska data som ger en
grund for kunskap om betydelsen av personlig assistans for utdvande av
fordldraskap for fordldrar med funktionsnedséttning.

Dokumentstudie

Den forsta delstudien dr en dokumentstudie av Forsédkringskassans
utredningar av ritt till assistansersattning. Materialet har slumpmaéssigt valts
ut pa fodelsedatum fran Forsdkringskassans register bland sokande med
barn under 18 &r. Dokumentstudien visar hur frdgor om hur fordldraskap har
dokumenterats och vilka behov hos den sdkande som har relaterats till
fordldraskap, samt vilka behov som d4 har statt i fokus. I studien undersoks
vidare hur handldggare har dokumenterat om det finns barn till den s6kande
och hur beslut om stdd 1 fordldraskap har relaterats till barns behov.

I Forsdkringskassans register bestdende av 736 utredningar av sokande med
barn i aldern 0-17 ar valdes N=100 utredningar ut slumpmaéssigt. Ett
granskningsprotokoll sammanstélldes utifran vilket utredningarna har
granskats dels som beskrivande statistik och dels som en kvalitativ
textanalys. Granskningsprotokollet innehd6ll fragor som exempelvis: Antal
hemmavarande barn 0-17 ar; Barnens alder och kon; Vilka dokumenterade
behov kan relateras till fordldraskap?; Hur omfattas assistans i fordldraskap 1
beslut om assistans?; Hur kommer barnperspektivet in i
ansOkan/utredning/beslut?

Tva forskare har var for sig granskat de utvalda utredningarna med
utgangspunkt fran granskningsprotokollet. Dessa granskningar har sedan
jamforts 1 syfte att oka tillforlitligheten. Kvantitativa variabler har
analyserats i statistikprogrammet SPSS. Kvalitativ data har analyserats med
innehallsanalys dér aterkommande teman relaterade till fordldraskap i
ansokningar och utredningar har tagits fram.
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Intervjustudie

Intervjustudien bygger pad sammanlagt 20 intervjuer i vilka personliga
assistenter respektive foraldrar har intervjuats. Intervjuerna har genomforts
med hjilp av semistrukturerade och tematiserade intervjuguider, en guide
for forédldrar och en for personliga assistenter.

Personliga assistenter (N=9) har intervjuats om sina erfarenheter av att
assistera 1 fordldraskap, sina tolkningar av sitt uppdrag och vilka
avgransningar de gor i sin yrkesroll. Inklusionskriterier har varit att den
personliga assistenten har erfarenhet av att arbeta i en familj med barn under
18 ar med en fordlder som har en fysisk funktionsnedséttning. De
intervjuade dr fem mén och fyra kvinnor i &ldrarna 29-54 ar. Assistenternas
utbildningsniva varierar fran grundskoleutbildning till hogskoleutbildning.
Intervjufragorna har fokus pé exempelvis berdttelser om praktisk hjélp i
fordldraskap, avgransningar i relation till brukarens 6nskemal och i relation
till beslut om rétt till personlig assistans, samt assistentens relation till
fordldern/brukaren och till barnen i familjen.

Foraldrar (N=11) har intervjuats om sina upplevda behov av assistans i
fordldraskap, erfarenheter av att fa personlig assistans, samt hur fordldern
véljer att avgrinsa assistans i fordldraskapet. Ett tema tar upp fordlderns
beskrivning av utredningen av sina behov av personlig assistans i
fordldraskap och utredningens betydelse for utformningen av assistansen.
Inklusionskriterier har varit att personerna har hemmavarande barn och att
de har erfarenhet av att fa personlig assistans. De intervjuade dr sex kvinnor
och fem mén i aldrarna 34-51 ar. Sex forédldrar var vid intervjutillfallet
gifta/sambo medan fem var ensamstédende. De intervjuades barn (N=15) var
1 aldrarna 3-21 &r. En intervjuad hade erfarenhet av att leva med personlig
assistans som forélder till ett minderdrigt barn d&ven om barnet nu var dver
18 ar. Samtliga intervjuade fordldrar hade fysiska funktionsnedséttningar,
ndgra hade dven kognitiv paverkan. En intervjuad hade erfarenhet av
personlig assistans men hade efter en omprovning inte ldngre beviljats
insatsen. Ovriga forildrar hade vid intervjutillfillet beslut om personlig
assistans 1 varierande grad frdn 22 timmar per vecka till dygnet runt.

Samtliga intervjuer spelades in pd ljudfiler och transkriberades ordagrant.
Analysen har genomforts med en grundliggande tematisk indelning med
fokus pé kon, alder, roller, ansvar och avgransningar. I analysen har monster
och aterkommande fenomen sokts, samt uppgifter som avviker. Som
teoretiskt ramverk for intervjuer med foréldrar har Bronfenbrenners
ekologiska systemteori anvénts, vilken relateras till de behov av omsorg
som barn har och som foréldrar ansvarar for att ge (Bronfenbrenner, 1979).

Avgransning

I fokus for studien star endast personer med funktionsnedsdttning som ar
forildrar. Aven om familjen bestar av tva forildrar har inte data samlats in
avseende den andra fordldern.

15



FarSékringSkassan Forskarrapport 2021:1

Metodproblem

Inledningsvis var planeringen att gora cirka 25 intervjuer med personliga
assistenter respektive forédldrar. Det visade sig vara mycket svart att komma
1 kontakt med bada grupperna. Inledningsvis kontaktades assistansanordnare
for rekrytering av intervjupersoner. Det gav ett fatal kontakter. Kontakt med
flera respondenter har etablerats via intervjuade fordldrar som har hjélpt till
med kontakter via sina nétverk. I ndsta skede uppstod ocksé problem att
kunna genomfora intervjuer da nigra bokade intervjuer stilldes in, fraimst av
hélsobetingade orsaker, exempelvis sjukhusvistelser. Till slut kunde elva
intervjuer genomforas med personer som dr fordldrar och som har och i
ndgot fall har haft personlig assistans. Dessa fordldrar bor spridda dver
landet.

Nar det géller att f4 kontakt med personliga assistenter med erfarenhet av att
arbeta i familjer har stora svarigheter uppstatt. Kontakt togs med samtliga
stadsdelar 1 Stockholm, alla kommuner i Blekinge, Kalmar och Kronobergs
lan, samt flertalet kommuner i Skane. Enligt uppgifter fran dessa kommuner
och stadsdelar anordnade ingen av dem assistans for ndgon fordlder med
barn under 18 ar. Det kan eventuellt tolkas som att det finns ett monster att
forédldrar véljer att anlita privata assistansgivare. Det ligger i linje med att
det ar vanligt att assistansberittigade i Sverige véljer privata anordnare.
Enligt Forsdkringskassans statistik valde 19,7 % att anlita kommunal
assistansanordnare, medan 70,4 % valde privata bolag, 6 % kooperativ,
medan 3 % var egna arbetsgivare it sina assistenter (Forsdkringskassan,
2019). Andelen som anlitar kommunal assistansanordnare har minskat
kontinuerligt sedan &r 2001 dd andelen var cirka 70 % (Roos, 2018).

Sammantaget har kontakt tagits med 28 privata foretag som anordnar
assistans. Flera av dessa ér stora foretag med verksamhet pa flera platser i
landet. Kontakt har da tagits med foretagens lokala verksamheter pa flera
orter.

Det har dock varit svért att f4 kontakt med personliga assistenter. M§jliga
forklaringar till att det har varit svart att komma 1 kontakt med assistenter att
intervjua &r att assistans-foretagen 1 vissa fall fungerar som gatekeepers. Det
ar inte sdkert att fragan alltid nar assistenterna. Det kan ocksa vara sa att
anstéllningsforhéllandet gor fragan kénslig for assistenterna. Totalt har nio
personliga assistenter intervjuats. Dessa personer har vi kommit 1 kontakt
med via ndgra privata assistansanordnare och frimst via egna nitverk. De
assistenter som har intervjuats bor spridda 6ver landet och samtliga &r
anstéllda i privat regi.

Etiska 6évervaganden

Studien bygger pé intervjuer och dokumentanalyser. I dokumentanalyserna
har integritetskénsligt material behandlats — utredningar om behoven av
personlig assistans for personer med omfattande funktionsnedsittningar.
Forskningsprojektet har etikprovats och godkénts av regional
etikprovningsndmnd (dnr 2017/149-31). Vi har fatt tillstand att ta del av ett
urval av Forsdkringskassans utredningar om personlig assistans. Det
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insamlade materialet har hanterats enligt de forbehall som angetts av
myndigheten.

I intervjuer med forédldrar har respondenterna beskrivit forhallanden som
berdr ett kinsligt och centralt livsinnehéll, deras fordldraskap. Informerat
samtycke har inhdmtats fran samtliga berdrda. Av etiska skél har vi valt att
inte intervjua de assistenter som ger assistans at de intervjuade fordldrarna
och vice versa. I kontakter med foretrddare for brukarorganisationer har en
vanlig reaktion pa studiens syfte varit att fordldrar onskar att deras
fordldraskap belyses. Forskningen inom funktionshinderomradet har
kritiserats fOr att 1 liten grad belysa fordldraskap som personer med
funktionsnedsédttningar ikldder sig. En nytta med studien ar darfor att den
fokuserar pa fragor som relaterar till mojligheten att utova foréldraskap.
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Resultat

I detta avsnitt presenteras resultaten av studien. Forst presenteras resultat
frdn dokumentstudien och dérefter fran intervjustudien.

Foraldrar som har ansokt om personlig assistans

Foljande analyser utgér fran akter for personer som har ansokt om
assistansersittning fran Forsdkringskassan och som har minderériga barn.
Totalt 100 akter har granskats, vilka berdr 58 man och 41 kvinnor. En akt
utgor bortfall da den géller en ansdkan for en minderérig person som blivit
felaktigt registrerad pd moderns personnummer. De ansdkningar som ingar i
urvalet har meddelats beslut av Forsdkringskassan dren 2014-2017 (2014
N=33; 2015 N=35; 2016 N=30; och 2017 N=1).

Det var en spridning i de sdkandes élder frn 22 till 64 ar. De flesta, 72 %,
var 1 40—60-arsaldern, se tabell 1.

Tabell 1 Sokandes alder

Alder Antal personer
22-30 8

31-40 9

41-50 37

51-60 34

61-64 11

Bortfall 1

Totalt 100

Niér det géller familjeforhéllanden var 64 % sambo eller gifta, 21 %
ensamstaende, 6 % bodde med ndgon vin eller sldkting, 4 % var sirbo. For
5 % av de sokande saknades uppgift om familjeforhallanden.

De sokandes funktionsnedséttning var hjdrnskada, cancer, ryggmargsskada
och funktionsnedsattning till f6ljd av andra sjukdomar som exempelvis
Alzheimers sjukdom, Multipel skleros, Amyotrofisk lateral skleros (ALS)
och Parkinsons sjukdom. Det fanns dven sokande med multisjukdom och
psykiska samt neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. I de fall
handldggaren hade gjort en beddmning av personkretstillhorighet var det
vanligast att de sokande bedémdes tillhora personkrets 3, ddrefter
personkrets 2, medan endast tre sokande bedémdes tillhéra personkrets 1.

De soOkandes barn

Ett urvalskriterium for denna studie av Forsakringskassans utredningar av
ritten till personlig assistans var att den sokande skulle ha barn under 18 ars
alder som den sokande bodde ihop med eller hade umgénge med. Enligt
dokumentationen hade 64 % av de sokande ett hemmavarande barn, 2 %
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hade tvd hemmavarande barn och 3 % hade tre hemmavarande barn under
18 &rs alder. I det insamlade materialet fanns det uppgifter om totalt 76 barn
1 aldrarna 0—17 &r. I 30 av 99 granskade akter saknades dock uppgifter om
det fanns barn till den s6kande. I de fallen hade Forsdkringskassans
handldggare inte dokumenterat nagra uppgifter om de sokandes barn.
Generellt var informationen knapphéndig om sdkandes barn. I manga akter
saknades till exempel uppgift om barnens kon.

Nar det géller barnens alder har vi samlat in data om det yngsta barnets
alder, d4 de yngsta kan tdnkas paverkas mycket dé de dr allra mest beroende
av sina fordldrars omsorg. Hur barn kan hantera situationen kan bero pa
alder, utveckling och psykologiska resurser (Pedersen & Revenson, 2005).
Yngre barn har ofta sdmre tillgang till stdd fran det sociala nitverket dn
dldre barn (Sieh et al., 2012). Bland de sokandes yngsta barn fanns en
aldersspridning mellan 0—17 ar. Ménga barn var i skoldlder och tonaringar.
Men det fanns dven barn i forskolealder bland de sokandes barn. Se tabell 2.

Tabell 2 Yngsta barnets alder
Alder Antal
0-6 10
7-12 19
13-17 40
Bortfall 30
Totalt 99

Beslut om personlig assistans

Av de akter som granskats avseende 99 s6kande har 30 beviljats
assistansersittning fran Forsdkringskassan. 142 av akterna har sdkande ej
bedomts tillhora personkretsen for LSS, medan 22 av de sdkande har fatt
avslag pd grund av att de ej bedomts ha grundlaggande behov omfattande i
genomsnitt mer dn 20 timmar per vecka. Tva ansokningar har atertagits av
sOkande eller foretrddare efter information fran Forsdkringskassans
handléggare om kraven for att bli beviljad assistansersattning. I tabell 3
nedan finns en sammanstéllning av hur manga sdkande som har fatt sin
ansokan beviljad.

Vilka foraldrar far ratt till personlig assistans?

Som framgér av tabell 3 var det fler mén &n kvinnor i det analyserade
materialet som ansokte om assistansersattning fran Forsakringskassan. Det
var ocksa proportionellt fler mén &n kvinnor som fick sin ansdkan beviljad.
Av de fdder 1 materialet som ansokte fick 21 rétt till assistans och tre avled
under den tid som utredningen péagick. Av de modrar som ansokte fick 9 rétt
till assistans och en av dem avled under utredningstiden. Se tabell 3.

Det insamlade materialet inneholl ans6kningar fran tio personer som vid
ansokningstillfallet befann sig i ett palliativt tillstdnd. De sokande
placerades 1 denna kategori pa grund av att det var uttalat fran ldkare att de
fick palliativ behandling, eller att de hade en progredierande sjukdom och
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vardades pa sjukhus eller i hemmet dygnet runt for livsuppehéllande
atgérder. Sex av dessa tio sokande avled under utredningstiden. Tva av dem
beddmdes inte ha ritt till assistanserséttning, enligt Forsdkringskassan.

Tabell 3 Beslut om assistansersattning i relation till sokande foralders
kon

Beslut om Koén Totalt

assistansersattning Man Kvinnor

Beviljad 18 8 26

Ej beviljad, tillhér ej personkrets 21 21 42

Ej beviljad, ej 20 timmar 12 11 23

grundlaggande behov

Ej beviljad avlider under 2 - 2

utredning

Beviljad, avlider under utredning 3 1 4

Atertagen 2 0 2

Totalt 58 41 99

Vilka foraldrar fick ratt till assistans i foraldraskap?

I ansokan om personlig assistans har en grupp fordldrar uttryckligen ansokt
om personlig assistans i fordldraskap. I Forsidkringskassans behovs-
beddmningsstdd finns en blankett som riktas mot behov av assistans i
fordldraskap. Totalt ansokte 31 s6kande specifikt om tid for assistans i
fordldraskap. Av de 26 personer som beviljas assistanserséttning (tabell 3.)

var det nio personer som dven beviljades assistanstimmar 1 sitt fordldraskap
(tabell 4).

Tabell 4 Antal/andel man och kvinnor som ans6kte om
assistansersattning respektive assistans i fordldraskap, samt
antal/andel som fick assistans i fordldraskap

Man Kvinna Total
AnsoOkte om assistans 58 (59 %) 41 (41 %) 99 (100 %)
Ansokte om assistans i 15 (26 %) 16 (39 %) 31 (31 %)
foraldraskap
Fick assistans i foraldraskap 6 (10 %) 3 (7 %) 9(9 %)

Det var en storre andel kvinnor dn mén som ansdkte om assistansersittning
for sitt fordldraskap. Se tabell 4. Av de nio personer som fick ett positivt
beslut om assistans i fordldraskap var sex mén och tre kvinnor. I besluten
fanns det dels exempel dir det explicit framgick hur mycket tid som ingick
for assistans 1 fordldraskap. Det fanns dels exempel pé att sokande hade fatt
assistans dygnets alla timmar och att det uttrycktes att assistans 1
fordldraskap ingick. I ett par fall hade Forsékringskassans handldggare
bedomt att sokande var i behov av annat stod, till exempel vid langt gangen
demens eller i slutstadiet av palliativ vard och da gavs inte specifikt stod for
att vara forélder.
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En forklaring till att det var en storre andel kvinnor &n min som ansokte om
assistans 1 fordldraskap kan vara att fler kvinnor var ensamstaende och levde
tillsammans med sina barn. 10 mén och 11 kvinnor var ensamstédende. Av
dem levde flera kvinnor tillsammans med sina barn medan ingen
ensamstdende man hade barn boende hos sig, men daremot umgénge med
barn. Se tabell 5.

Tabell 5 Barns boende och umgange hos sékande som var
ensamstaende foraldrar

Foraldrar Antal
Ensamstaende kvinna med hemmavarande barn 7
Ensamstaende man med hemmavarande barn 0
Ensamstaende kvinna med umgange med barn 1
Ensamstaende man med umgange med barn 6
Ensamstaende kvinna, uppgift saknas om barns boende/umgange 3
Ensamstaende man, uppgift saknas om barns boende/umgange 4
Samtliga s6kande ensamstaende foraldrar 21
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Handlaggning och rattssakerhet |
utredningar

I dokumentstudien inleddes granskningen av akterna med en analys av
handldggningen av personlig assistans med fokus pa rittssdkerhet 1 formell
och materiell mening. Detta val grundades pa att studien ursprungligen
skulle ha fokus pa beviljade drenden, medan det material Forsdkringskassan
tog fram bestod av savil drenden dér s6kande hade fatt assistans beviljad
som drenden dér sokande hade fatt avslag pa sin ansdkan. Nedan presenteras
en dvergripande kontextuell analys av handldggningen av personlig
assistans géllande foréldrar till underariga barn.

Formell och materiell rattssakerhet i utredningar
Rittssdkerhetsbegreppet omfattar savil den formella réttssdkerheten som
den materiella réttssédkerheten. Formell rittssékerhet innebér att beslut ska
vara forutsebara och att lika fall ska behandlas lika. Materiell rittssédkerhet
innebdr att beslut ska vara etiskt godtagbara. Besluten ska dels ha legitimitet
utifran réttskdllorna, och dels ha en empirisk grund for att allménheten ska
uppfatta att beslut vilar pé en réttfardig grund (Vahlne Westerhill, 2007, s
45fY).

Utredningar ska f6lja en process dér samtliga steg ska genomforas for att
rittssdkerheten ska garanteras. Utredningar maste vidare innehélla de fakta
och uppgifter (substans) som behdvs for att ett beslut ska kunna fattas, samt
relateras till intentionerna i gédllande lagstiftning (Lundquist, 2001).

Granskningen av Forsdkringskassans utredningar visar att det finns en
detaljerad dokumentation om processen i utredningarna. Varje steg och
varje handling 1 utredningsprocessen dokumenteras av handldggarna.
Forsdkringskassans védgledning till handlaggare ger anvisningar bade vad
géller processen 1 utredningar men ocksa vad giller substansen, det vill
sdgas vad utredningar bor innehalla. Av vigledningen framgar att den
sOkande som regel ska hdoras angdende sitt drende. I det utredningsmaterial
som har analyserats i denna studie har Forsikringskassans handldggare i 32
av 99 drenden, det vill sdga en tredjedel av drendena, inte tagit kontakt med
den enskilde eller dennes foretrddare for att inhdmta dennes uppgifter.

Vad det géller substans i form av vilka underlag och fakta som inhdmtats for
att kunna fatta beslut har handlaggarna sjélva inte alltid samlat in fakta till
utredningen som grund for besluten. Ett exempel géller ett drende dér
Forsdkringskassans handldggare har fattat beslut om rétt till
assistansersittning med kommunens utredning om rétten till personlig
assistans som underlag. Den aktuella kommunen hade d& kommit fram till
beddmningen att den sdkandes grundldggande behov uppgick till 43 timmar
per vecka medan Forsdkringskassan, pa exakt samma underlag, kom fram
till att den sdkande hade grundldggande behov omfattande 15 timmar per
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vecka. I andra fall har beslut fattats enbart med utgdngspunkt fran likarintyg
eller tidigare material som inhdmtats for utredning géllande
handikapperséttning.

Vad giller innehall 1 utredningarna ser beslut och beslutsmotiveringar olika
ut. I vissa utredningar framgar tydligt en beslutsmotivering som grundas pa
forhallanden som géller den s6kande och som kopplas till gillande
lagstiftning. I andra utredningar kopplas inte den sdkandes forhédllanden till
beslutet och intentionerna med lagstiftningen. I beslutsmotiveringar redogor
handléggare ofta for lagstiftningens rekvisit och for fakta géllande den
s0kande, men dérefter kopplar de inte samman dessa pa ett sétt som gor att
det framgar varfor personen fér avslag eller varfor personen fér bifall till
assistansersittning. Nar det giller gynnande beslut bestar de ibland endast
av en utrdkning av det beviljade antalet timmar med assistans (jfr Jarkestig
Berggren et al. 2019).

Barnperspektiv i utredningsprocessen vid foraldrars

ansoOkningar om personlig assistans

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (1993:387) och
Socialforsdkringsbalken (2010:110) 51 kap. har en konstruktion som bygger
pa en forsta bedomning av tillhorighet till ndgon av de tre personkretsarna
for att komma ifraga for insatser. I ett andra steg ska bedomas om den
enskilde har grundldggande behov omfattande i genomsnitt mer &n 20
timmar per vecka for att den enskilde ska vara berittigad till statlig
assistansersittning. Om den enskilde bedoms tillhdra personkretsen och
beddms ha grundldggande behov om i1 genomsnitt mer &n 20 timmar per
vecka kan den enskilde ocksé medges ritt till tid for assistans 1 andra
personliga behov. Det dr i detta steg som behov i fordldraskap bedoms.

Modellen nedan (figur 1) dr ett forsok att askadliggdra hur fordldra- och
barnperspektivet kommer in 1 utredningsprocessen for personlig assistans
och hur utfallet blev i det studerade materialet.

Av figuren framgér att av de 99 sokande var det till slut N=9 sokande som
beviljades personlig assistans som inkluderade assistans i fordldraskap for
att kunna fungera som foralder. Av modellen framgar att i det forsta steget
beddomdes 42 sokande inte tillhora personkretsen for LSS. Ytterligare 22
beddmdes i steg tva inte ha grundldggande behov omfattande i genomsnitt
mer dn 20 timmar per vecka, enligt Forsdkringskassans handlidggare. Det var
sammanlagt 26 sokande (26%) som beviljades assistanserséttning och av
dessa var det alltsd nio som beviljades personlig assistans for att kunna
fungera som forélder.

Den huvudsakliga podngen med att visa modellen ar att dskadliggora 1 vilket
skede barnperspektivet kommer in i utredningsprocessen. Behovet att
fungera som fordlder kommer i nuvarande konstruktion forst att vigas in
efter provning av personkrets och grundldggande behov och enligt var
tolkning endast 1 de fall dir s6kande sérskilt patalar behov av assistans 1 att
vara fordlder. Ringen indikerar de 9 fall av 99 dér barns behov av fordldrar
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och foréldrars behov av att fungera som forédldrar har 6vervégts och beviljats
assistans.

Figur 1 N&r kommer bedémning av behov av stod i foraldraskap in i
utredningsprocessen?

Ej
bedémd Ej grund-
Sékande Atertagna person- laggande Beviljas Beviljas PA i
‘ foraldraskap

. krets behov PA
N=99 N=2 LSS N=22
- = N=26 =
NSOE N=43 N=33 \¢ =
N=55

Beddmning av assistans 1 fordldraskap kommer alltsa in sent 1 processen och
1 ménga drenden inte alls. Det beror pa konstruktionen i lagstiftningen dér
grundlidggande behov om i1 genomsnitt mer dn 20 timmar per vecka ger ritt
till att fa andra personliga behov tillgodosedda. Idag bedoms assistans 1
fordldraskap som “annat personligt behov”. Det betyder att for fordldrar som
ansoker om personlig assistans bedoms behovet av assistans i fordldraskap
endast om de har grundldggande behov om 1 genomsnitt mer &n 20 timmar
per vecka.

I Forsdkringskassans handlaggning kommer déremot fragan om assistans i
fordldraskap upp tidigt i processen. Nér en person har ansokt om personlig
assistans hos Forsakringskassan skickar handlédggaren i allmdnhet hem en
blankett till den s6kande for att denne ska forbereda sig infor motet med
Forsékringskassans handlaggare. I blanketten “Frigor infor vart mote” finns
fragan:

e Om du dr fordlder, behdver du hjélp och stod med att ta hand om ditt
barn eller dina barn? I sddana fall, beskriv vad du behdver hjilp med och
hur léng tid det tar.

I det material som har granskats fanns det dokumentation om
fordldraskapsrelaterade behov i de 31 drenden dér forédldrar uttryckligen
ansOkt om assistans 1 sitt fordldraskap. Déarutover gor Forsakringskassans
handlidggare i ett par drenden en kommentar att stod 1 fordldraskap inte &r
tillampligt pa grund av den s6kandes tillstand. I de drenden dér
handldggaren bedomer att den sdkandes grundldggande behov inte nir upp
till 1 genomsnitt mer &dn 20 timmar per vecka gors inte nagon bedomning av
behov av assistans i fordldraskap. Foljande citat kommer fran en utredning
om rétten till personlig assistans:

e Ytterligare information om hjdlpbehovet for att fungera som forélder ar
inte inhdmtad da det inte ingar 1 bedomningen av de grundliggande
behoven.
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I vissa fall skriver handléggare att denne forst utreder personkretstillhdrighet
innan grundldggande behov utreds:

I forsta hand kommer jag att ta stéllning till forsdkringstillhorighet och
personkretstillhorighet. Efter det tar jag stillning till om det blir aktuellt att
utreda behovet av hjidlp med grundlaggande och annat personligt
hjélpbehov.

Detta beskriver arbetsgédngen vid beddmning av rétt till assistanserséttning
enligt SFB och det tydliggor att frigan om behov av stdd 1 fordldraskap
kommer sent i beddmningsprocessen.
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Vilka behov relaterade till
foraldraskap beskrivs i
ansokningar och utredningar om
personlig assistans?

Foljande avsnitt handlar om de behov av assistans 1 fordldraskap som
fordldrarna har tagit upp 1 sina ansokningar om personlig assistans. Dessa
behov kan delas in i foljande teman: praktisk hjdlp, omsorg om barn, tillsyn
av yngre barn, kommunikation, samt stod for att kunna vara mer delaktig i
sitt barns liv (se dven Bergman et al., 2020). I exemplen nedan var det ofta
fordldern sjdlv som hade beskrivit sina behov. I ndgra fall hade de fatt hjélp
att kommunicera sina behov av sjukvardspersonal sdsom lékare,
arbetsterapeut eller kurator.

Behov av praktisk hjalp

Flera foraldrar hade ansokt om assistans for att kunna utfora hushéllsarbete
sasom att handla, stdda, tvitta, laga mat och diska, vilka &r aktiviteter som
kan relateras till fordldraskap. Foljande citat ror en fordlder som vid
ansOkningstillféllet var ensamstdende mamma med ett barn i forskoledldern:

Hon har ju [ett barn] som hon onskar ta hand om pd bdsta sdtt och
for att hon ska klara av att vara mamma for [barnet] behovs att
inte all energi har gdtt at till att handla, hdamta och ldmna pa dagis,
laga mat och stdida.

Foréldrarna har i sina ans6kningar tagit upp behov av praktisk hjélp i
vardagen. Det kan handla om hjilp med att lamna, hdmta, skjutsa barn till
forskola, skola och fritidsaktiviteter. Nagra fordldrar har dven tagit upp
behov av hjdlp 1 kontakt med myndigheter och hjidlp med att betala
rdkningar.

Behov av assistans for omsorg om och tillsyn av

barn

Det finns fordldrar som i sina ansokningar har tagit upp behov av hjilp med
omsorg om barn och tillsyn av barn. I de hér fallen géller det ofta yngre
barn. Foljande citat géller en pappa som vid ansokningstillfallet hade ett
barn i forskoledldern. Han uttryckte att han ville ha hjilp med att skdta sitt
barn s som han gjorde innan han drabbades av den sjukdom som orsakade
hans funktionsnedséttning: ”[Han] vill vara den forédlder han alltid varit for
barnet”. Denne fordlder ville ha hjilp med att lyfta sitt barn, ge barnet mat,
ta bort barnet vid fara, hjélp att ta sig ner pd golvet for att leka med barnet,
samt hjdlp att uppmérksamma om barnet behdvde hans hjilp.
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Behov av assistans i kommunikation

Det fanns fordldrar som i sina ansdkningar tog upp behov av assistans i
kommunikation med sitt barn. En fordlder 6nskade hjélp 1 kommunikationen
for att “reda ut familjerelationer”, for att kunna vara ute i sociala
sammanhang, och fa stéd nér han skulle triffa sitt barn som var i skolaldern.
En annan forélder uttryckte behov av hjédlp med att: "kommunicera, ta del av
familjelivet, hushéllet, samt agera som en god fordlder och forebild for
[barnet]”.

Behov av assistans for att kunna vara mer delaktig i

sitt barns liv

Flera forédldrar har i sina ansokningar tagit upp behovet av assistans for att
kunna vara mer delaktiga i sina barns liv. Foljande citat handlar om en
kvinna med ett barn 1 forskoledldern:

Hon berdttar att hon vill vara delaktig i [barnets] liv, inte bara
vara en som tittar pd.

De behov fordldrar mer konkret har nimnt i sina ansdkningar &r att kunna
folja med sina barn till deras fritidsaktiviteter, kunna medverka vid
fordldramoten, skolavslutningar och utvecklingssamtal 1 skolan. Fordldrar
som vid ansokningstillféllet inte bodde tillsammans med sina barn tog ocksa
upp behovet av assistans for att kunna besdka och ha umginge med barnen.
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Barn som ger omsorg

I Forsdkringskassans utredningar om rétten till assistanserséttning
forekommer i en del drenden dokumentation om att barnen har tagit ett
ansvar for fordlderns stod och hjélp. Dokumentationen bestar oftast av intyg
frén olika yrkesgrupp

er sasom ldkare, arbetsterapeut och kurator vilka har tagit upp behovet av
assistans, delvis for att avlasta barnen omsorgsansvaret. I en akt, som géller
en kvinna med en 15-arig son, har dokumenterats:

Sokande har sonen med sig ndr hon handlar mat. Han fungerar
som hennes ogon. De brukar fd skjuts av en slikting till mataffdren.
Sonen hjdilper henne att betala rikningar.

Sékande kan inte laga mat utan hjdlp fran ndgon annan. Om sonen
dr med kan de gora mat tillsammans. Dd beskriver han for henne
och hjdlper henne med alla moment som dr svdra.

I en annan akt har handlaggaren dokumenterat att det 4r den unga vuxna
dottern som tar ansvar for sin mamma och ddrmed har gett upp sina egna
utbildningsplaner:

Dottern har slutat sina studier pd universitetet och flyttat hem for
att hjdlpa sin mamma.

I flera drenden har fordldrar ansokt om hjdlp for att barnen inte ska behdva
ge assistans. Men det framkommer ocksa att fordldrarna sjélva kan stilla
olika krav pa sina barn. I en akt har dokumenterats att familjen onskar att
sonen som dr 18 r ska bli personlig assistent for sin mamma:

Sonen (18 ar) hjdlper sin mamma. Han gadr i skolan pd dagarna
men familjen vill att han ska vara personlig assistent och ndr han
dr i skolan vill de att en kvinna dr assistent.

I det insamlade materialet forekommer ocksa dokumentation déir det
framgar att underdriga barn har tagit ett stort ansvar for sin fordlder. I en akt
har handldggaren dokumenterat:

Far hjdlp av dottern pa natten vid behov. Dottern gor kaffe pa
morgonen, om bajsat i blojan hjdilper dottern henne pa
kvdllen/natten. I princip bajsat pa sig varje dag pa morgonen och
far hjdlp av dottern att hdmta ny bloja, men torkar sig sjilv /.../
Dotter hjdlper med att hdmta saker m.m. pa kvdllen ndr sékande ej
har assistans.

Det behdver inte vara ett problem att barn tar ett visst ansvar i sin familj,
men om barnet tar pa sig ett allt for for stort ansvar for omsorgsuppgifter for
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forédldrar och/eller syskon kan det innebéra risker for barnets egen hilsa och
utveckling (Leu & Becker, 2017; Pakenham & Cox, 2015). I akterna blir det
synligt att detta ansvar kan vara omfattande och mer dn vad som normalt
forvdntas av barn. Dessa barn och ungdomar kan ddrmed betraktas som
unga omsorgsgivare (Leu & Becker, 2017). En internationellt anvind
defintion pd unga omsorgsgivare (young carers) ir:

young people under the age of 18 who provide care, assistance or
support to another family member. They carry out, often on a
regular basis, significant or substantial caring tasks and assume a
level of responsibility that would usually be associated with an
adult. The person receiving care is often a parent but can be a
sibling, grandparent or any other relative who is disabled, has
some chronic illness, mental health problem or other condition
connected with a need for care, support or supervision (Leu &
Becker, 2017, s. 750).

De omsorgsuppgifter som enligt tidigare forskning har betraktats som
speciellt problematiska for barn att utfora handlar om att ge personlig
omvardnad (Joseph, Becker, Becker & Regel, 2009b) och dven att ge
psykologiskt stod till fordldrar som har psykisk ohélsa (Kallander, 2020).
Det har gjorts fa studier om barns omsorgsgivande for fordldrar med
funktionsnedsédttningar i Sverige, men deras omsorgsuppgifter blir som
beskrivits ovan atminstone till en del synliga i Forsdkringskassans
utredningar.
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Vilka behov av assistans i
foraldraskap beskriver foraldrar?

I detta avsnitt presenteras resultat fran intervjuer med foréldrar om deras
upplevelser av sina behov av assistans i rollen som forélder.

Betydelsen av personlig assistans

I intervjuer med fordldrar har de beskrivit hur viktig den personliga
assistansen ar for dem, flera av dem har beskrivit att assistansen har en
fullsténdigt avgoérande roll i deras liv: ”Alltsé allt handlar om om jag har
assistans eller inte”; ”Jag vill bara understryka det /.../ personlig assistans ar
inte bara lite bra, utan det &r helt avgérande for mitt 1iv”’; ”Assistansen &r
livsavgorande, helt klart”. Flera av de intervjuade fordldrarna berdttar om en
oro for att forlora sin rtt till assistans:

Jag har under alla ar, jag har haft assistans sedan -95 tror jag, under
alla ar vid alla bedémningar har jag varit rdadd for att bli av med den.

Det kom en ny ung handldggare da och jag var jdtterddd, jag trodde
att jag skulle bli av med assistansen.

Négra av de intervjuade fordldrarna har egen erfarenhet av att fa
assistanstimmar indragna eller helt indragen assistans:

De tog bort all tid for mig /.../ Det tog otroligt pa bdade mig och min
familj.

Frdan 2011 och fram till forra dret sd har det ju kapats timmar varje
dr, pd varje omprovning.

Dessa foréldrar beskriver att en konsekvens har varit att deras hélsa har
forsdmrats. De beskriver ocksa att det har pdverkat deras barn och andra
anhoriga pa ett negativt sitt.

De intervjuade fordldrarna har beskrivit att assistansen ocksa har en
avgorande betydelse for att de ska fungera som forédldrar i fysisk
bemirkelse: ”Jag kan inte vara mamma fysiskt fullt ut om jag inte har
assistans”, uttrycker en kvinna. En annan fordlder menar att utan assistans
hade situationen varit sadan att det hade inneburit stora svarigheter for barn
och forélder att kunna bo tillsammans:

Utan assistans sa hade det inte fungerat /.../ det hade ocksad varit
otroligt svart pa ett vis for honom att kunna bo pd det viset som han
gor hos mig, om vi inte hade haft hela den hdr stottningen.

Foraldrarna har 1 intervjuerna beskrivit olika typer av behov av assistans i
sin roll som fordlder. Dessa kan delas in i omrdden som grundliggande
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omsorg, sikerhet och grinsséttning samt stimulans och aktivitet. Vilka
behov som ér centrala fordndras 6ver tid. Barnens behov varierar beroende
av alder och utveckling. I och med férdndrade behov hos barnen forédndras
dven fordldraskapet och behovet av assistans i fordldraskapet.

Grundlaggande omsorg

De intervjuade har beskrivit att de behdver assistans i sitt omsorgsarbete.
Det kan handla om att assistenten tillsammans med fordldern behdver utfora
sadant som fordldern inte sjélvstandigt klarar att hjélpa sitt barn med sdsom
att kla, mata, forflytta, samt skota yngre barns hygien. Det kan vidare handla
om behov av assistans for att utfora hushéllsarbete som exempelvis att laga
mat och att tvitta kldder. Nar det géller nagot dldre barn kan det ocksa rora
sig om att skjutsa och hdmta barn till exempel till och fran férskola och
aktiviteter. En fordlder beskrev behovet av assistans 1 vardagliga situationer
som uppstar 1 alla familjer da barnen behover hjélp att leta efter saker som
de inte hittar:

Jag kan inte hjdilpa dem med ndgot de vill eller ndr de kommer som
alla andra barn och sdger att den ddr grejen dr borta, for att be
mamma om hjdlp och leta, jag kan inte gora det om jag inte har
assistans.

Flera forédldrar har beskrivit situationer néir deras barn var spadbarn och de
behdvde assistans for att kunna komma ut pa promenad med sitt barn. D
behdvdes ndgon som kunde hjélpa till att dra barnvagnen:

Jag ville ju ocksa ga ut med henne och gad och sa hdr, men det var
ett jadrans halla for att det skulle fungera /.../ det gick ju inte ndr
jag var sjdilv /.../ jag kunde inte knuffa barnvagnen /.../ jag kinde
madnga ganger att jag blev hemma, for att det kindes sd obegripligt
och odverstigligt att komma ut pa ett sdkert sdtt.

Citatet visar situationen for en fordlder och ett yngre barn nér assistans inte
har beviljats. Det har inneburit att de har haft svart att ta sig ut och istillet
blivit fysiskt begransade till att stanna i hemmet.

Sakerhet och granssattning

Foraldrar har i1 intervjuerna beskrivit erfarenheter av att bli begrénsade till
att stanna i hemmet nér de har levt med barn i smébarnsaldern utan tillgang
till assistans. Av sdkerhetsskil har det varit svért att ga ut med sitt barn:

Jag vet att jag inte gdrna ville ga ut med honom heller, ddrfor att
vad gor jag om han springer ivdg till exempel, springer utfor en
trappa, da har han sprungit ivdg.

Négra forédldrar har beréttat att de har 6vervigt att anvinda “koppel” (en
form av barnsele/gasele) till barnet av sidkerhetsskél, men att det har varit
svart pa grund av radsla for negativa reaktioner hos méanniskor i
omgivningen:
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Nagon period ville jag inte gd ut pd stan med honom, for att han
kunde liksom hoppa ut och bli pakord av en bil och sd tinkte jag
ska man ha honom i koppel, men det kinns ju inget bra, dd kan
man fd en soc-anmdlning for det liksom.

Och sd hade barnet [koppel] och det vet jag att manga sa vad
fruktansvdrt, sa dom. Men jag tyckte ja, men det dr vdl dnnu mer
fruktansvdrt om hon blir pakord, tinkte jag.

Négra forédldrar har beskrivit att det har hént att de har behdvt ha hjélp av
assistenten” vid grinssdttning om barnet inte har lyssnat pa foréldern nir
denne har satt en grins for barnet. Det har exempelvis handlat om behov av
hjélp for att lyfta bort barnet fran en potentiellt farlig situation eller att lyfta
upp och ta med ett barn som har lagt sig pa golvet eller marken och sagt nej
och inte velat ga:

Han [har] aldrig anpassat sig efter mina begrdnsningar, utan han
har ju kort sitt eget race, han har ju inte varit rddd for typ att om
jag springer bort hir och mamma inte jagar dd kanske jag kommer
bort, men det har ju aldrig stort honom, utan han sprang ju /.../
och dd behovde jag ju hjdlp, jag kan kéra ikapp honom, men jag
kan inte fanga honom.

Sedan har du ju de hdr situationerna ndér hon inte vill ga
ndgonstans /.../ ndr hon ldgger sig pd golvet och sa sdger hon nej
/.../ Jag kan inte ldngre lyfta henne, det klarar jag inte av.

En fordlder beskrev att &ven hennes barn har en funktionsnedsittning som
medfOr att barnet har extra stort behov av stdd och trygghet. Det har hant att
barnet har fatt raseriutbrott och da har fordldern behovt assistentens hjilp for
att kunna hantera situationen.

Stimulans och aktivitet

Samtliga intervjuade fordldrar har beskrivit ett behov av assistans for att
kunna gora aktiviteter tillsammans med sina barn som ger barnen stimulans.
Det kan handla om vardagliga aktiviteter som att baka tillsammans, men
ockséd om att gora utflykter sisom att aka och bada, &ka till ett lekland, ta en
promenad, dka skidor eller skridskor, spela fotboll, rida etc. Vi kan inte ga
ut och gora saker tillsammans om jag inte har assistans”, uttryckte en
forédlder. Fordldrarna har berittat att vid sadana aktiviteter brukar de sjélva
vara med och delta i den utstrdckning de kan, men att de har behov av
assistentens ndrvaro for att kunna hjélpa barnet. ”Jag kan inte rddda honom
om han héller pé och sjunka”, sade en fordlder som girna ville ha hjélp av
en assistent for att kunna ta med sitt barn till en simhall {6r att bada.

Foréldrarna uttryckte att det dr viktigt for dem att deras barn, precis som
andra barn, ska kunna ga pd nagon fritidsaktivitet som de onskar delta i.
Fordldrarna menade att deras barn inte ska behdva avsté fran
fritidsaktiviteter for att de har fordldrar som lever med funktionsnedséttning.
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En fordlder, som inte ldngre hade fétt assistans beviljad, ville gdrna kunna
gora aktiviteter tillsammans med sitt barn for att ge barnet upplevelser:

Det hade varit skont att kunna ge honom de hdr upplevelserna som
man tycker att ett barn ska kunna fa ha ndagon gang i livet /.../ med
hjdlp av nagon [assistent].

Tid for assistans i foraldraskap

De intervjuade fordldrarna uppgav att de hade fatt véldigt lite assistanstid
beviljad for att kunna utdva sitt fordldraskap. En fordlder sade att hon har
fatt tva eller tre timmar i veckan beviljat for att vara fordlder. En annan
fordlder uttryckte:

Det dr jdttelitet omrdde som handlar om fordldraskap /.../ Det dr
inte mdnga timmar jag har per vecka till att vara fordlder /.../ fyra
— fem timmar kanske

/.../ Det stammer ju inte alls, skulle jag sdga.

Flera fordldrar uttryckte att de ansag att fordldraskapet skulle betonas mer i
beddmningen av assistansbehov: ”Om man ar fordlder sé tycker jag att det
ska betonas”; ’Steg ett tycker jag &r att det ska tas upp, att det ska finnas
med 1 beslutet”. ”Jag tog for givet att jag skulle kanske fa mer assistans nér
jag fick barn /.../ jag tyckte att man skulle véga in fordldraskapet pa nagot
satt”. En fordlder berdttade att hon hade efterfragat en omproévning i
samband med att hon skulle {4 barn. Hon ville ansdka om utokad
assistanstid for att ta hand om barnet. Under intervjun berittade hon att
handléggarna inte alls hade velat diskutera den frdgan: ”Nej, de forstod
knappt frdgan”. Nagra ar senare fick denna foridlder en ny handldggare,
vilken hade en annan instdllning till frigan om assistans i fordldraskap. Det
tyder pa att bedomningen av behovet av assistans i fordldraskap skiljer sig
mellan olika handléggare.

Flera forédldrar berittade att de har upplevt att handlaggare har hianvisat till
att barnets andra fordlder forvintas ta ansvaret for barnet: ”Du har en frisk
partner”’; ”’Da tinker dom okej, det finns ett barn, sen finns det tva fordldrar,
men da finns det sdkert den andra som kan ta hand om [barnet]”. Dessa
fordldrar menade att en sddan instillning riskerar att skapa ett beroendeskap
i relationen mellan fordldrarna och att den dven riskerar att negativt paverka
relationen mellan barnet och den fordlder som lever med
funktionsnedséttning.

Négra foréldrar beskrev att de hade valt att anvénda beviljade
assistanstimmar till att vara en sa bra och nirvarande fordlder som majligt,
trots att tiden inte hade varit avsedd for fordldraskap utan for deras egna
grundlédggande och andra personliga behov. Det hade 1 sin tur inneburit att
deras egna behov hade fatt sté tillbaka: "Man fér ju ndgonstans ibland backa
lite grann, for att finnas till hands for sitt barn, utav dom timmarna man har
sa att séga”.
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Nar assistansen inte racker till eller uteblir kan det ge negativa konsekvenser
for den funktionshindrade fordlderns egen hélsa. Det kan ge negativa
konsekvenser for andra personer i omgivningen sdsom partner,
hemmavarande barn eller andra anhdriga som stottar upp nar samhéllets
insatser brister.

Assistansens funktion och avgransning

Det dr vanligt att personlig assistans liknas med att assistenten ska fungera

som den assistansberdttigades “armar och ben”. De intervjuade fordldrarna
anvinde metaforer for assistans i fysisk bemirkelse sdsom “armar och ben”
och ”min férldngda arm”, men de nimnde dven att assistans kan handla om
kognitiv hjilp som att “fungera lite som minne” och ibland hjérna nér det

behovs”.

I assistansens funktion lyfte de intervjuade fordldrarna ocksa fram
avgransningar i relation till fordldraskapet. De var tydliga med att
assistenten inte ska vara ndgon “extra mamma” eller “extra forédlder” till
barnet. Assistenten ska inte ldgga sig i barnuppfostran och inte “’ta dver”.
Det ér fordlderns regler for fostran som ska gélla och inte assistentens.
Foraldrarna var samtidigt medvetna om att det hér kan vara en svér roll for
assistenten att forstd, att hjdlpa men inte ta ver:

Fordldrarna har ansvar for barnen. De [assistenterna] ska inte
ldgga sig i barnuppfostran. De ska inte sdga till. Det kan vara svart
att vara tyst. Assistenten ska bara hjdlpa mig. Inte barnuppfostran.
Jag har en erfarenhet av en assistent som lade sig i for mycket. Det
kéndes inte bra. Det dr svart for assistenten att inte sdga ndgot.
Det dr en svar situation. Att hjdlpa personen men inte ldgga sig i.

Till exempel om jag har sagt sa hdr, om vi har en assistent hemma
och sa sdger jag sa hdr [till barnet], 'det dr kallt ute, du ska ha pa
dig jacka’. Och sa sdger han sa hdr, 'nej, men jag vill inte ha
jackan’. Ja, och sa brakar vi och sa tycker vil assistenten da ndgon
gang att man ska forstdrka ddr, ’ja, men du mdste ta pa dig
jackan’. Och dd har jag i efterhand tagit upp det [med assistenten]
och sagt att "du, jag vill inte att du ska séiga sa, for da blir det som
att [barnet] far hora tvd vuxna och han blir ju sur da. Det rdicker
att han brakar med mig’.

De intervjuade fordldrarna menade att det dr viktigt att barnen inte ska
behdva kénna att assistenterna ldgger sig i deras liv och vad de gor. Barnen
madste fa gora saker utan att uppleva att de dr 6vervakade for att deras
forédlder har assistans. Hér finns samtidigt ett undantag enligt fordldrarna.
Om det skulle uppsté en situation dir barnet dr i fara, d4 maste assistenten
gripa in. D4 &r det sdkerheten som maste prioriteras. Det dr en balansgang
mellan att hélla sig tillbaka och att vara beredd pé att vid behov gripa in.

En annan avgriansning foréldrarna talade om var att assistenten inte ska
utveckla en kénslomaéssig nérhet till barnet. Assistenten ska inte trosta
barnet, inte klappa, gosa med, eller pussa barnet. Om barnet behover trost ér
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det viktigt att assistenten hjdlper till s& att barnet kommer till fordldern, som
ar den som ska trosta. En forédlder beskrev erfarenheten av att barnet hade
fatt en alltfor néra relation till personliga assistenter som sedan plotsligt
slutade jobbet och forsvann ur familjens liv:

Det fanns en period ndr jag var lite orolig for barnen, vad de fdr
for relation till andra mdnniskor alltsd, for det var vildigt manga
assistenter som kom in i vart liv, vissa gav ju vildigt mycket av sig
sjdlva. Ndr min yngsta dotter var mindre sd knot hon an till dem
och sedan bara forsvann de.

Foraldrarna beskrev att den personliga assistenten behover utveckla en
finkénslig balansgdng mellan att vara en person som kan ge lite extra
omsorg till barnen de dagar nir fordldern sjdlv har ’daliga dagar” och
kanske till och med behdver ligga till sdngs, samtidigt som assistenten inte
far bli nagon extra mamma” och definitivt inte barnets assistent. De
intervjuade forédldrarna betonade vikten av en fungerande kommunikation
mellan assistent och fordlder for att assistans i fordldraskap ska fungera sa
bra som mojligt:

Alltsa det dar dr jdttesvart och ddr far man prata ganska mycket,
jag har pratat med [assistenten] om hur aktiv och hur passiv vill
jag att hon ska vara.

Man maste verkligen kunna prata om det eller forsoka sdtta ord pa
allt, for annars gar det inte, man kan inte heller jobba och gissa
vad man ska gora, utan man mdste...jag mdste som arbetsledare
vara tydlig i hur jag vill ha det.

Jag sdtter granser vdildigt tydligt om hur vi ska ha det /.../
Kommunikation dar nyckeln till allting.

Assistans i foraldraskap — ett grundlaggande

behov?

Niér Forsikringskassans handldggare bedomer behovet av personlig
assistans skiljer de mellan grundldggande behov och andra personliga
behov. Till grundldggande behov hér méltider, personlig hygien, av- och
pakladning, kommunikation och annan hjilp som forutsétter ingaende
kunskap om den funktionshindrade. Om den s6kande bedéms ha
grundlidggande behov om 1 genomsnitt mer &n 20 timmar per vecka gor
Forsékringskassan ocksd en bedomning av ”andra personliga behov” som
kan innefatta aktiviteter sdsom arbete, fritid, trdning, fordldraansvar och
delaktighet i samhaillet. Som tidigare har framgatt, i delstudien om
Forsdkringskassans utredningar, fick en grupp sdkande avslag pa sin
ansdkan om assistansersittning med hanvisning till att de inte bedomdes ha
grundldggande behov 1 tillrdcklig omfattning. Det innebar att ndgon
beddmning av behov av assistans i fordldraskap inte blev aktuell. Flera
intervjuade fordldrar uttryckte att de anser att fordldraskap borde vara ett
grundldggande behov:
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[Fordldraskap] dr inget man liksom tar med, utan man dr sa hdr,

ja, men det dr inte grundldggande. Nej, fast det tycker jag att det dr
sd.

Jag tycker att det dr ett grundliggande behov att fa vara en
fungerande fordlder.

Jag tycker ju att det dr ett grundldggande behov att fd lov att vara
fordlder och dr du da fordlder sa ska du fd det stodet utav
sambhdillet /.../ for att det ska finnas trygghet i familjen, for att det
ska liksom inte kunna hdnda otdicka saker, sd dr det vdl sjdilvklart
att samhdllet ska stéilla upp pa det.

Nir de intervjuade fordldrarna tog upp behov av assistans for att kunna
fungera som forélder, talade de om omrdden som hushallsarbete,
grundldggande omsorg, sdkerhet, grinsséttning, samt stimulerande
aktiviteter tillsammans med barnen. Dessa omrédden motsvarar dven de som
har behandlats i avsnittet om vilka behov som framtriader i ans6kningar och
utredningar. Trots upplevda behov av assistans 1 fordldraskap menade flera
fordldrar att det har varit svért att fa gehor for detta i kontakten med
myndigheter.
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Personliga assistenter om sin roll

Utredningens beslut

I intervjuerna med personliga assistenter framkom att besluten i
utredningarna inte i detalj reglerade vilka uppgifter de skulle utféra hos
brukarna. De menade att det snarare fanns en tidsram att halla sig inom.
Enligt assistenterna innebar det att arbetsuppgifterna diskuterades och
forhandlades med de brukare de arbetade hos och ibland dven via
arbetsgivaren. Vissa brukare hade tydligt kommunicerade dnskemal om
assistansens innehall i deras hem, som de direkt formedlade till sina
assistenter. Andra brukare, som hade svarigheter att avgora och
kommunicera sitt hjdlpbehov, hade anhoriga och foretrddare hos
assistansbolagen som gav handledning och instruktioner gillande arbetets
innehAll.

Flertalet av de personliga assistenter som har intervjuats arbetade vid
intervjutillfallet hos personer som hade assistans mer eller mindre hela
dygnet. I dessa fall ingick fordldraskapet 1 det totala antalet timmar. Nagon
hade specifik tid for aktivitet med sitt barn, vilken da genomfordes med
assistans.

Behov av assistans i foraldraskap

Nar det géller att ge assistans 1 fordldraskap kunde olika behov uppsta
beroende av brukarens hjdlpbehov och barnets élder. De intervjuade
assistenterna beskrev att de utforde de vardagliga sysslor, aktiviteter och det
stod som &dven fordldrarna tog upp i avsnittet ovan. De beskrev att de utforde
praktiska sysslor som att laga mat till barnen och ta hand om yngre barns
omsorgsbehov sdsom matning och blgjbyte. De berittade att de kdrde barn
till forskola, skola och aktiviteter, att de hjélpte fordldern att Gvervaka
barnet sé att det inte skulle skada sig. En personlig assistent uttryckte: "Man
ar ju bade armar, 6gon, 6ron och ben, kroppen ja.”

Assistenterna namnde samtidigt att de, tillsammans med foréldern, forsokte
att balansera nérvaro och kontroll nér barnet blev lite dldre. I en familj som
hade pool i tradgdrden hade assistenten tidigare dvervakat barnet vid bad i
poolen men under de tidiga tonaren ville fordldern att barnet skulle ta eget
ansvar vid bad med vinner. Assistenten kinde sig inte riktigt bekvdm med
detta, men foljde fordlderns anvisningar.

Assistans i barnfamiljer innebir att ta hinsyn inte bara till den enskilda
brukaren utan ocksa till familjens behov av att vara familj tillsammans.
Flera assistenter beréttade att de forsokte att lamna familjen utrymme att
vara en familj. En assistent beskrev sitt agerande vid maltider:

Jag vill inte ta for mycket plats, for mycket samtal eller nir dom
pratar i familjen, jag har alltid hallit mig lite bakom eller jag sdger
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inte nu gar jag, utan jag backar bara ur lite snyggt och tar mig ett
glas vatten och ja gar ut ur rummet ungefdr sd.

Assistenterna beskrev ofta sina roller som att ’vara 1 bakgrunden”, att ’vara
en skugga”, och att finnas till hands nér de behovs. Vidare berittade
assistenterna att de tilldelades olika roller hos brukaren och att de delvis fick
lite olika uppgifter. En assistent som var bra pa datorer fick ofta hjilpa till
med sadana saker och en assistent som tyckte om fysisk rorelse fick ofta
vara med under sddana aktiviteter.

Avgransningar i rollen som assistent

Assistenterna beréttade att nér det géller yngre barn i familjerna innebéar
rollen som assistent en balansakt att inte skapa for starka relationer till
barnen for att undvika att bli viktiga anknytningspersoner. Det kan vara en
risk att en sadan relation utvecklas nir assistenten ofta interagerar med
barnet i situationer som bldjbyte, matning etc. Négra assistenter beréttade att
de kunde uppleva det som svart da barnet aktivt tog kontakt med assistenten.
En assistent berittade foljande om ett barn som dé var 1,5 ar:

Det mdrker man da dagligen, varje gang man gar forbi sd soker
han ju ogonkontakt och da foljer han ju efter oss /.../ Men nu har vi
fatt ganska klara direktiv om att vi inte ska beblanda oss sa mycket
med honom, sd att han fattar tycke for oss, men det dr skitsvart /.../
Det dr svart att byta bajsbloja pa honom, det dr svart att byta
bajsbloja pa en pojke under tjiugofyra timmar eller vad det nu blir.
Man jobbar dndd nio till tio elva pass i manaden, och att inte
pojken ska fatta tycke for en.

En avgransning i rollen som assistent, vilken var vanligare nér barnet blev
dldre, handlade om att assistenten inte ska uppfostra barnet. Assistenten ska
inte g in 1 en fordldraroll och inte heller bli lekkamrat till barnet/barnen:

Det var en san situation, vi var i en affdr och det ena barnet vill ha
ndgonting och fordldern sa nej, du far inte och dd blev det sdnt hdr
gallskrik och grat. Ja, jag lit henne bara forsoka reda upp det ddir
sd jag tittade bort och folk glor och jag bara hej hej... Jag tinker
inte ingripa... Det dr fordldern ddr, och ddr dr barnet, jag dr
ingenting. Men till slut sa var det vil "kan du vara sndll och ta
[barnet]’ och da sa jag 'Ja, far jag ta under armen? Och sd bara
gdr vi, vi bara gar ut i bilen?’ "Ja, det dr ok’. Sa da tog jag bara
[barnet] under armen och sd gick vi.

Flera assistenter patalade att for att assistans 1 fordldraskap ska fungera bra
kravs en god kommunikation mellan assistenten och fordldern. Det krdvs
ocksa timing i situationer som kréver agerande av bade fordldern och
assistenten.

Ytterligare en balansakt, som assistenterna tog upp under intervjuerna,
handlar om att inte ge assistans till barnet. Assistenterna ndmnde att barn
som ser assistenten hjélpa fordldern ocksa kan be assistenten att gora saker
for dem sasom att himta saker. D& dr det viktigt att hitta ett forhallningssétt
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for att hjdlpa barnet att forsta granserna for vad som &r assistentens
uppgifter.

Dilemman for personliga assistenter

Nar barn riskerar att fara illa

En svérighet, som nagra assitenter tog upp, handlade om att ge assistans till
en brukare/fordlder i ett hem dér assistenten upplevde att barnet inte hade
det bra. Den situationen utmanade bdde assistentens egen vérdering av vad
som dr en bra uppvaxtmiljo och hur assistenten skulle hantera olika
situationer.

Och ndr man dven tycker synd om barnet... for det dr det jag gor,
jag tycker synd om, barnet fdr inte uppleva det det ska uppleva som
barn. Ddr blir det ett glapp. Ska man anmdla dem for vanvard eller
ska man engagera sig sjdlv for att det ska bli drdgligt for barnet
/.../ Den delen tycker jag dr absolut jobbigast, man vet inte vart
man ska std.

De assistenter som har beskrivit att de har hamnat i en sadan situation har
dels pratat med sin arbetsgivare for radgivning och har dels haft en
kommunikation inom sin arbetsgrupp for att hantera situationen. Flera
assistenter uttryckte att det var otydligt hur de férvéntas assistera i
fordldraskap. For de assistenter som hade en god kommunikation med en
fordlder/brukare, som de uppfattade hade en fungerande fordldraférméga,
klarades gransdragningarna ut i samtal med foréldern. En assistent uttryckte
dock att hen uppfattade att det var otydligt hur assistenter skulle agera och
assistera i ett fordldraskap dér fordldern inte tog initiativ i relation till barnet
och dir assistenten uppfattade att fordldern inte hade en tillricklig
fordldraformaga.

Nar barnen maste hjalpa till

Ett problem som ett par assistenter nimnde var att de upplevde att det hos
nagra brukare inte fanns tillrdckligt med tid avsatt 1 det aktuella
assistansbeslutet. En assistent hos en brukare med en progredierande
sjukdom berittade:

Assistanstimmarna var ett visst antal timmar sd jag hann gd innan
frun kom hem. Det var alltid sd, och ju simre han blev, och jag
tyckte det kindes jdttefel, for jag sa det liksom att barnen ska ju
inte behéva kdnna att dom maste vara hemma.

En annan assistent berdttade att hen upplevde att brukaren hade forsdmrats i
sitt tillstand och egentligen behovde dubbelassistans. D& dubbelassistans
saknades ledde det till att assistenten méaste be det 11-driga barnet om hjélp
vid lyft t ex vid toalettbesok:

Och sa ser man pinsamheten och oron i barnets é6gon ndr det ska
hjdlpa sin fordlder med att dra upp byxorna.
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Barnens ansvar for att hjélpa sin fordlder blev synligt for assistenten och
utgjorde en svarighet for bade barnet och assistenten att hantera. Personliga
assistenter beskrev t ex hur de kunde utstricka sin egen arbetstid, pa sin
egen fritids bekostnad, for att inte 1dmna brukarens barn ensamma med en
fordlder t ex 1 vintan pa att den andra fordldern skulle komma hem fran sitt
arbete. Sddana situationer kunde, enligt assistenterna, uppstd dd fordlderns
beslutade assistanstid inte rickte till. Flera assistenter menade att
brukaren/fordldern som de hade assisterat under ett antal r hade forsdmrats
och skulle behdva en 6kning av antalet assistanstimmar, vilket hade
uteblivit. De beréttade att [6sningar da kunde bli ett jaimkande mellan att
stracka ut sin egen tid och att involvera anhoriga, bade partner och
underariga barn kunde involveras i omsorgen.
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Sammanfattande analys och
diskussion

I detta kapitel sammanfattas de resultat som har framkommit i studien.
Daérefter diskuteras slutsatser och forslag géllande utveckling av
verksamheten.

Sammanfattade analys

Ett 6vergripande resultat av denna studies dokumentanalyser var att det inte
framkom i alla foréldrars akter att det fanns en ansdkan géllande assistans i
fordldraskap. Mojliga forklaringar kan vara att fordldrarna inte bedémde att
de hade det behovet, eller att de inte kunde utdva sitt fordldraskap pa grund
av sjukdom. Andra moéjliga forklaringar kan vara att en del fordldrar kan
kénna oro for att ta upp sina behov av assistans i fordldraskapet av rédsla for
att bli forklarade som inte kompetenta fordldrar. Ytterligare en mojlig
forklaring kan vara att de sokande inte kédnde till och inte hade fatt
information om mdgjligheten att fa assistans i fordldraskap.

Intervjuerna med fordldrar visade att ndr fordldrarna hade beviljats sédrskild
assistanstid for att vara fordldrar rorde det sig om ett fatal timmar. Flera
fordldrar patalade att handldggare de mott hade haft olika forhallningssitt,
dar det forekom att en handldggare tagit upp fragan om forildraskap, medan
en annan handldggare inte hade forstatt frigan om assistans 1 forédldraskap,
och en tredje handldggare hade hénvisat till den andra férdlderns ansvar for
barnets omsorg. Det indikerar att behovet av assistans i foréldraskap
behandlas olika 1 utredningar beroende av handlaggare.

Analysen av akterna visade att inte alla sokande har givits mojlighet till ett
utredningssamtal med forsékringskassans handldggare 1 vilket de kan
beskriva sin aktuella situation. Vidare visade analyserna av akter att
beddmningar av de s6kandes behov och forutséttningar inte alltid hade
kopplats till besluten. Det skapar svarigheter for den enskilde att forsta vad
beslutet egentligen grundar sig pa.

I intervjuerna med fordldrar har framkommit en oro for att assistansen ska
avslutas vid en eventuell omprdévning utan att deras forhéllanden har
forandrats. Flera fordldrar har gett uttryck for att de inte litar pé att deras
egna uppgifter kommer att tas pa allvar i utredningen.

Denna studie bygger pa ett begrdansat material, men det kan dnda noteras att
1 beddmningen av behovet av assistans 1 fordldraskap var det fler mdn som
inte bodde tillsammans med sina barn, men som hade umgénge, som fick
rétt till assistans i fordldraskap, dn ensamstaende kvinnor som bodde
tillsammans med sina barn.
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Studien visar att den nuvarande konstruktionen av LSS och SFB ledde till
att fordldraskap 1 manga fall inte alls togs med i beddmningen. Det beror pé
att fordldraskap inte inkluderas i definitionen av grundlaggande behov.
Foréldraskap kommer i fraga forst nir 6vriga personliga behov ska bedémas
1 de fall den s6kande har bedomts ha grundlaggande behov om i genomsnitt
mer dn 20 timmer per vecka. Det betyder att med nuvarande konstruktion
bedoms fordldraskap och barns ritt till fordldrar som ett annat ovrigt
behov” inte som ett ”grundliggande behov”.

Foréldrar har i denna studie beskrivit att de behover assistans i fordldraskap
utifran barnets alder och behov samt utifran deras egna forutséttningar. De
behov som fordldrar har pdtalat handlar om att méta barns behov av
grundldggande omsorg och att kunna ge sina barn en sédker och trygg miljo
bade i och utanfor hemmet. De har vidare tagit upp behov av assistans 1 att
kunna sédtta granser och att kunna ge sitt barn viktig stimulans och aktivitet.
De behov forildrar har tagit upp 6verensstimmer med de behovsomraden
som tas upp 1 Socialstyrelsens (2018) handldggningsstod Barns behov i
centrum (BBIC) som anvénds i barndrenden inom socialtjansten. BBIC
utgar fran ett ekologiskt perspektiv pa barns utveckling (Bronfenbrenner
1979). Enligt Socialstyrelsen (2015) har staten en viktig uppgift i att stodja
och vid behov komplettera fordldrarna. Att sdka stod &r ett sétt att stridva
efter att uppfylla sitt ansvar som vardnadshavare.

Intervjuerna med personliga assistenter om deras roll har visat betydelsen av
lyhordhet for den person de assisterar och av timing nér det géller att
assistera 1 situationer dér det handlar om att hjilpa en fordlder att utdva sitt
fordldraskap. Bade personliga assistenter och fordldrar har tagit upp vikten
av att assistenter inte ska utveckla néra relationer med brukares barn, vilket
dock kan vara en svérighet nér det géller yngre barn som ibland tyr sig till
assistenten. De assistenter som har arbetat en ldngre tid hos en fordlder har
upplevt att det utvecklas en relation mellan dem och barnen, men att de
forsoker avgriansa den. Assistenterna har exempelvis tagit upp att de inte ska
utfora uppfostrande handlingar, om inte fordldern har begért det.

Det kan uppsta dilemman i rollen som personlig assistent ndr tiden inte
racker och de har behdvt ldmna underariga barn ensamma med omsorgen
om fordldern eller nédr de har behovt be barn om hjilp nér dubbelassistans
har saknats. Det kan ocksa uppsta ett dilemma om assistenten uppfattar att
barnet inte har det bra i sin familj. S&vil intervjuerna med fordldrar som
med personliga assistenter har visat att de kan stéta pa en del svara
avvigningar i sina respektive roller och att de skulle kunna behdva mer
handledning i att forhalla sig till varandra nir det giller utévande av
fordldraskap.

Slutsatser och forslag

Barnperspektiv och stdd i foraldraskap

Konstruktion av LSS och SFB, dér bedomning av behov av stod i
fordldraskap tillhor andra personliga behov och bedoms endast nédr personen
har beddmts ha grundliggande behov med i genomsnitt mer dn 20 timmar
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per vecka, forsvarar ett barnperspektiv och déljer att barn ér direkt berérda
av insatsen personlig assistans. For fordldrar som ansoker om assistans i
fordldraskap bor det enligt var mening vara ett grundlaggande behov att
kunna vara forilder. Aven i bedémning av personkrets 3 bor det i
skrivningen fororsakar betydande svarigheter 1 den dagliga livsféringen
och dirmed ett omfattande behov av stdd eller service” kunna tolkas sé att
betydande svarigheter i den dagliga livsforingen ockséa hanfor sig till att
kunna utfora en fordldraroll. Ur ett barnperspektiv som innebér att barn har
ratt till sina fordldrar (FN:s barnkonvention) har barn behov av att fordldrar
fungerar 1 sitt fordldraskap. Det saknas nu ett barnperspektiv i
utredningsprocessen.

Hur kan dé barnperspektivet implementeras 1 lagstiftningen? Barn ar direkt
berérda av sina fordldrars formaga att vara foréldrar. Det betyder att barn
ocksa ar direkt berdrda av fordlderns mojlighet att fa assistans i
fordldraskap. Det dr darfor rimligt att fordldraskap till barn under 18 &r utgor
ett grundlaggande behov. Lagstiftningen behdver hér anpassas till FN:s
barnkonvention som frén och med 1 januari 2020 &r svensk lag (SFS
2018:1197). I Forsdkringskassans vagledning (2003:6, version 25, s. 75)
uttalas att vid grundldggande behov ska det finnas en ”logisk koppling
mellan det angivna hjidlpbehovet och den funktionsnedséttning och
aktivitetsbegriansning som finns i de medicinska underlagen”. Med detta
som bakgrund kan ségas att nér en fordlder som dr vardnadshavare for ett
minderarigt barn ansdker om assistansersittning bor behovet av stod i
fordldraskapet alltid provas och beskrivas i utredningen.

Som nédmndes ocksé i1 inledningen till denna rapport togs fordldraskap upp
kortfattat 1 forarbetena till LSS. Dér var intentionen att assistans i
fordldraskap 1 forsta hand skulle ges under den forsta tiden i ett barns liv
(prop. 1992/93:159, s. 66). I 6vrigt var intentionen att stod 1 fordldraskap
skulle ges pa samma sétt som till andra familjer, vilket da innebér utredning
av behov av stdd som kan ges inom socialtjansten. Socialtjansten utreder
barns behov och fordldrars behov av stdd, men utifran en logik som handlar
om brister 1 omsorg om barn. Har vill vi understryka att nér fordldrar
ansoker om assistans i1 fordldraskap dr det ett sétt att visa medvetenhet om
fysiska begransningar och ett sétt att visa omsorg om sina barn. Det stod de
behover i sitt fordldraskap relateras direkt till deras funktionsnedséttning
som utgor en aktivitetsbegransning. Denna typ av stod ges bést genom
personlig assistans.

Sammanfattningsvis kan sdgas att det finns ett behov av att
Forsdkringskassan implementerar ett barnperspektiv i sin utredningspraktik
av personlig assistans di det framkommer att det 4r vanligt att barnens
situation inte dokumenteras éver huvud taget. Nér en fordlder ansoker om
personlig assistans dr det rimligt att det i utredningen gors en beskrivning av
familjesituation, antal barn i familjen, barnens alder och deras
boendeforhallanden. Behov av assistans i fordldraskap behover utredas och
beddmningen behover relateras till barnets bista. Nuvarande system ar
baserat pa individperspektiv. Nér det finns minderariga barn till den sdkande
behdver dven barnperspektivet beaktas.
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Barns omsorgsansvar

I rapporten beskrivs att underariga barn ibland tar pa sig ansvar for sin
fordlders vard och omsorg. En viktig aspekt vid utredning av personlig
assistans bor darfor vara att undersoka i vilken utstrackning underériga barn
och unga vuxna barn tar ansvar for omsorgen om fordldern. Det behdver
utredas hur Forsdkringskassan kan anldgga ett barnperspektiv pa dessa
situationer. Ett forslag till lagstiftaren &r att &ven om barns omsorgsansvar
inte dr en grund for ratt till assistanserséttning sa bor det utredas om det ar
lampligt att unga vuxna blir anstéllda som assistenter till fordldrar under
langre tid. Det bor ocksé utredas hur Forsdkringskassans handldggare kan
uppmairksamma nér barn dr omsorgsgivare och hur myndigheten kan ta
ansvar for att hjélpa familjen att komma i kontakt med annan instans som
kan ge stod till barnet och foréldern.

Anmalan vid misstanke om att barn far illa

Forsékringskassans handldggare kommer i utredningar gillande
assistansersittning i kontakt med barnfamiljer. I en utredning géillande
assistansersittning till en forédlder fir de kdinnedom om barns
uppvaxtforhallanden i1 familjen vilka kan vara okénda for andra
verksamheter som fordldrar och barn har kontakt med.

I de granskade utredningarna gillande assistans har i denna studie
framkommit nagra fall dir det av handlingarna i akten framgick att det rddde
missforhallanden gillande grundliggande omsorg om minderariga barn. Det
handlade om forhallanden dér yngre barn riskerade att inte fa tillsyn och
mat. Av dokumentationen 1 akterna framgick inte om handléggare eller
overordnade hade gjort ndgon orosanmaélan till socialtjansten.

I vigledning (2003:6, version 24) for assistansersittning konstaterar
Forsékringskassan att "Forsékringskassan har ingen generell skyldighet att
anmaéla misstankar om att barn far illa som andra myndigheter vars
verksamhet ror barn har” (s. 28).

Enligt Socialtjidnstlagen (SoL) 14 kap. 1 § har f6ljande myndigheter och
yrkesverksamma skyldighet att genast anmadla till socialnimnden om de 1 sin
verksamhet far kinnedom om eller missténker att ett barn far illa:

myndigheter vars verksamhet berdér barn och unga,

e andra myndigheter inom hélso- och sjukvérden, annan rittspsykiatrisk
undersokningsverksamhet, socialtjinsten, Kriminalvarden,
Polismyndigheten och Sékerhetspolisen,

¢ anstdllda hos sdédana myndigheter som avses i 1 och 2, och

e de som &r verksamma inom yrkesmassigt bedriven enskild verksamhet
och fullgdr uppgifter som berdr barn och unga eller inom annan sddan
verksamhet inom hélso- och sjukvérden eller pa socialtjdnstens omrade.

e Dirutdver finns det stadgat i SoL 14 kap. 1c§ att ’var och en som far
kidnnedom om eller misstidnker att ett barn far illa bor anmaéla detta till
socialndmnden”.

44



FarSékringSkassan Forskarrapport 2021:1

Inspektionen for socialforsékringen (ISF) har i1 en rapport om social
problematik och sjukskrivning (2018:8 Social problematik och
sjukskrivning, handldggning) foreslagit att regeringen ska utreda fragan om
att ge Forsdkringskassan skyldighet att anméla nér barn far illa:

Forsdkringskassan omfattas av den generella rekommendationen i
socialtjdnstlagen att de bor géra en orosanmdlan vid misstanke om
att barn far illa. Det innebdr att var och en som far kinnedom om
eller misstdnker att ett barn far illa bor anmdla detta till
socialndmnden /.../ ISF bedomer trots detta att det finns starka skl
for att ge Forsdkringskassan en lagstadgad skyldighet att gora en
orosanmdlan till socialndmnden om de misstdnker att barn far illa.
ISF rekommenderar ddirfor regeringen att utreda forutsdttningarna
for att ge Forsdkringskassan en lagstadgad skyldighet att gora en
anmdlan till socialtjdinsten (s. 79).

Forsékringskassan utreder som myndighet en social rattighet till forédldrar i
vilken ocksa stdd 1 fordldraskap utreds. Det framgér redan av det material
som skickas till den s6kande infor utredningen (se Forsdkringskassans
beslutsstdod och Forsdkringskassans utredningsmall). Da ansdokan om
assistans 1 fordldraskap direkt involverar barns uppviaxtforhéllanden kan det
1 utredningen framkomma uppgifter som leder till oro for barnens situation.
Vi stodjer darfor Inspektionen for socialforsékringens forslag att det bor
utredas att det ska vara en lagstadgad skyldighet for Forsdkringskassan att
anméila misstanke om att barn far illa till socialtjdnsten.

Handlaggning av personlig assistans

I handléggning av personlig assistans bor samtliga sokande eller dennes
foretradare horas 1 utredningen och fakta inhdmtas for den aktuella
utredningen. Vidare bor beddmning och beslut kopplas samman sé att
beddémningen av den enskildes forutsittningar och behov relateras till
lagstiftningens intentioner. Det bor framgé for den enskilde varfor denne
beviljas eller inte beviljas personlig assistans.

Personliga assistenters och foraldrars behov

I intervjuer med fordldrar som har assistans och med personlig assistenter
har framkommit att relationen mellan forédlder och assistent méste fungera,
bygga pé en bra kommunikation, gemensam respekt och timing i situationer
som giller fordldraskap. Speciellt nyblivna foréldrar och fordldrar som
nyligen fatt assistans kan vara osdkra pa hur de kan anvidnda assistansen och
har dérfor uttryckt behov av stdd och handledning i den processen. Erfarna
fordldrar har beréttat om strategier de har utvecklat 1 samarbete med
assistenter. Aven assistenter har uttryckt behov av handledning i hur de ska
hantera fragor som giller fordldraskap. Det kan handla om hur de ska
forhalla sig till barnen, hur de ska hantera sina egna upplevelser i familjer
dir de upplever att fordldern gér en annan beddmning av barnets behov én
de sjélva tycker ar lampligt, och slutligen hur de ska forhélla sig om de
upplever att barn riskerar att fara illa 1 familjen.
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Avslutningsvis finner vi att det krdvs en omfattande kompetens hos
Forsékringskassans handldggare for att tillimpa lagstiftningens intentioner.
Det stiller krav pa omfattande kunskap om funktionshinder och
funktionsnedsédttningars inverkan pa vardagsliv och specifikt pa
fordldraskap. Det finns ocksa behov av samverkan mellan
Forsékringskassan och andra organisationer som har ansvar for stod till
samma malgrupp sdsom kommunala enheter och hélso- och sjukvarden.
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