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Forord

I regleringsbrevet for 2020 fick Socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att
ta fram ett underlag for en nationell strategi for anhériga utéver det som
framgar av det tidigare uppdraget? att ta fram ett underlag till en nationell
strategi for anhoriga till dldre. Uppdraget ska redovisas till Socialdeparte-
mentet senast den 30 juni 2021.

Projektledare for uppdraget var utredaren Karin Gavelin. Juristen
Elin Karlsson ansvarade for genomgang av regelverk och domstolspraxis.
| arbetet medverkade ocksa bland annat Agnes Lundstrém, Magdalena
Helgesson, Ebba Hedlund, Kristina Lindholm, Kenneth Levin och Sanja
Magdaleni¢. Eva Wallin har varit ansvarig enhetschef. Nationellt
kompetenscentrum anhoriga har bistatt med kunskap, kontakter, text och
forskningsresultat samt véardskap for digitala méten. Anhérigas Riksforbund
och Martina Takter har bistatt med data fran forbundets kommun-
undersokning. Sveriges Kommuner och Regioner har bistatt med kunskap,
kontakter och vérdskap for digitala moten.

Socialstyrelsen vill tacka dessa organisationer samt alla anhdriga,
organisationsforetradare, professionsforetradare, forskare och andra som med
stort engagemang och kunnande har bidragit i arbetet med underlaget.

Olivia Wigzell
Generaldirektor

1.52019/05315/RS (delvis).
2.52019/04223/FST.
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Sammanfattning

Denna rapport redovisar ett regeringsuppdrag till Socialstyrelsen att ta fram
underlag till en nationell strategi fér anhoriga.®

| uppdraget ingar att gora en analys av vad ett anhorigperspektiv innebar
for den anhériga och for personalen, en kartlaggning och analys av i vilken
utstrackning ett anhorig-perspektiv finns med i tilldmpningen av befintligt
regelverk samt en redovisning av eventuella brister. Uppdraget omfattar inte
att ge forslag pa innehallet i den kommande strategin. Intressenters
synpunkter pa strategins funktion och innehall som framforts under arbetet
redovisas dock i rapporten.

Rapporten omfattar anhériga i alla aldrar som ger vard eller stod till nadgon
de star nara, med undantag for anhoriga till &ldre som redan har behandlats i
ett tidigare uppdrag [1].*

Kommuners och regioners skyldigheter

Sedan 2009 ar kommunerna skyldiga att erbjuda stdd till anhdriga som ger
vard eller stdd till ndgon de star nira.®> Anhérigstodet ska kinnetecknas av
individualisering, flexibilitet och kvalitet.®

Regionerna saknar motsvarande skyldighet, men halso- och sjukvarden har
ett ansvar att férebygga ohélsa i vilket ingar att identifiera och arbeta halso-
frdmjande och férebyggande med personer eller grupper som riskerar att
drabbas av ohalsa, daribland anhériga.’

Bade regionala och kommunala halso- och sjukvardsaktorer ar ocksa
skyldiga att beakta barns behov av information, rad och stéd om barnets
foralder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med
har allvarliga svarigheter eller avlider.®

Anhdrigomsorgens omfattning och

konsekvenser

Narmare en femtedel av Sveriges vuxna befolkning ger vard eller stod till
nagon de star nara [2, 3]. Nastan en tredjedel av dessa gor insatser mer an tio
timmar per vecka. Ocksa barn och ungdomar utfér omsorgsinsatser och
paverkas pa andra satt av sitt anhorigskap.

Anhdriga utfor ett omfattande praktiskt, organisatoriskt och emotionellt
arbete som utgor en avlastning for den offentliga varden och omsorgen.
Dérmed fyller anhériga en samhallsbarande funktion.

3 52019/05315/RS (delvis).

452019/04223/FST.

55 kap. 10 § socialtjanstlagen (2001:453), SoL.

6 Regeringens proposition 2008/09:82, Stdd till personer som vérdar eller stodjer narstaende, s. 21.
7 3 kap. 2 § hilso- och sjukvérdslagen (2017:39), HSL, och prop. 2008/09:82 s. 16.

85 kap. 7 § HSL samt 6 kap. 5 § patientsikerhetslagen (2010:659), PSL.
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Anhorigas omsorg ar inte alltid frivillig

Enligt lag ska den omsorg som anhdriga ger sina ndra vara frivillig. Det ar
det offentligas skyldighet, inte anhdrigas, att tillgodose enskildas behov av
stod eller vérd.’

Idag kan manga anhdriga emellertid inte valja hur, nar och i vilken
omfattning de ger omsorg [4-8]. Néra relationer och kanslor av omtanke eller
plikt kan gora det svart att dra en grans mellan frivillig och ofrivillig omsorg.
Ibland paverkas anhérigas méjlighet att valja var gransen for deras
omsorgsgivande gar av externa faktorer, sdsom bristande tillganglighet eller
kvalitet i den offentliga varden och omsorgen. Nar valfardens insatser inte
fungerar som de ska okar belastningen pa anhdriga och deras mojlighet att
vilja i vilken omfattning de hjalper sina nara minskar [4, 9, 10].° Det &r
dock inte bara varden och omsorgen som paverkar anhdrigas situation, utan
de berdrs dven av flera andra samhéllsaktdrers agerande och samspel,
daribland Forsakringskassan och skolan.

Anhorigskapets konsekvenser

Att ibland behdva ge hjalp eller omsorg ingar i att ha manskliga relationer
och behdver inte innebdra att anhériga har behov av stod for egen del. Att ge
anhorigomsorg kan vara en positiv och berikande erfarenhet som ger nya
perspektiv och fordjupar relationen mellan manniskor.

Samtidigt medfor anhorigskapet stora pafrestningar for manga, med
negativa konsekvenser for anhdrigas fysiska och psykiska halsa, ekonomi
och livskvalitet. En del anhériga har ett omsorgsansvar som pagar dygnet
runt och kraftigt begransar deras majligheter till aterhamtning och till att fa
agna sig at arbete, studier, fritidsaktiviteter och sociala relationer. For vissa,
exempelvis foréldrar till barn med omfattande funktionsnedséttningar, kan
anhorigskapet innebéra ett livslangt atagande.

Anhdrigskapets negativa konsekvenser tenderar att forstarka varandra. En
person som inte hinner med arbetet pa grund av att den ger anhérigomsorg
riskerar forsamrad psykisk halsa och forsamrad ekonomi. Likasa kan stress
eller oro kopplat till anhorigrollen paverka anhorigas arbetskapacitet, sociala
liv och andra livsomraden. Att ge anhdrigomsorg kan darmed fa langtgaende
féljder for den anhorigas levnadssituation.

Ocksa ett passivt anhorigskap, dar den anhdriga kanner ansvar, oro eller
sorg men har begransade majligheter att hjélpa personen i fraga, kan
innebéra stora pafrestningar for anhoriga och kan betyda att de har behov av
stod for egen del.

For barn som véxer upp med en vuxen eller ett annat barn som har
allvarliga svarigheter eller avlider, kan situationen innebéra oro, orimligt
ansvarstagande, forandringar i vardagen och svara upplevelser som paverkar
barnets maende, utveckling, skolgang och sociala relationer. Pa langre sikt
kan det leda till att barnet utvecklar egen ohdlsa och att utbildning, framtida
arbetsliv och ekonomi paverkas [11-13].

9 Prop. 2008/09:82 s. 11 ff.
10 SOU 2020:19, God och néra vard. En reform for ett hallbart halso- och sjukvardssystem, s. 146.
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Anhdrigomsorg pdverkar olika grupper pd olika satt

Hur omsorgsansvaret ser ut, hur anhoriga paverkas och vilket stod de sjalva
behover skiljer sig at beroende pa faktorer som den omsorgsbehdvandes
tillstdnd och den anharigas kon, alder, utbildningsbakgrund, boendeort samt
etnisk eller kulturell tillhérighet [2, 5, 10, 14-16]. Ofta samverkar olika
bakgrundsfaktorer for att forma hur anhdrigrollen och dess konsekvenser tar
sig uttryck. Exempelvis pekar forskning pa att kvinnor paverkas mer negativt
av att ge anhdrigomsorg an méan och att kvinnor med annan etnicitet an
majoritets-befolkningen &r sarskilt utsatta [5, 10, 17, 18].

Anhdorigas behov

Anhorigas behov kan delas in i tre 6vergripande kategorier:

1. | forsta hand dr anhdriga beroende av att valfardens insatser till den
enskilde fungerar — det &r en forutsattning for att deras egna insatser
ska vara frivilliga och inte for omfattande.

2. Dartill 6nskar manga anhoriga att den information de delger beaktas, att
de insatser de gor uppmarksammas och att deras egna behov tas héansyn
till — det som kallas ett anhorigperspektiv i varden och omsorgen.

3. Darutover kan anhoriga ha behov av stod for egen del, sasom
information, utbildning, avlésning, ekonomiskt stdd och samtalsstdd.

Barn som &r anhoériga har sarskilda rattigheter

Barn som ar anhériga delar de behov som beskrivs ovan, men de har ocksa
ytterligare ansprak och rattigheter i egenskap av att de ar barn. Utifran
principerna i FN:s konvention om barnets rattigheter (barnkonventionen) har
barn bland annat ratt till en god utveckling, till féraldrar som tillgodoser
deras behov, till utbildning och till bista mojliga halsa.!* Vidare ska barns
bésta beaktas vid alla beslut som paverkar dem.*? Barn som inte fér sina
grundlaggande behov tillgodosedda har rétt till insatser fran socialtjansten.?

Infor en nationell strategi for anhoriga

Anhorigas situation dr en folkhdalsofrdga

De konsekvenser som anhérigskapet kan medféra pa individniva far i
forlangningen effekter pa samhéllsniva. Dessa kan ta formen av 6kade vard-
och omsorgskostnader, minskade skatteintdkter samt ojamlika och
ojamstallda livsvillkor [2, 4, 5, 19]. Anhdrigas situation ar darmed en
folkhalsofraga och bér som sadan ses som en del av kommuners och
regioners hélsofrdmjande och forebyggande ansvar. En uppgift for den
kommande nationella strategin for anhdriga bor vara att tydliggdra detta.

11 Jfr bland annat artikel 5, 6, 24 och 28 barnkonventionen.
12 Artikel 3 barnkonventionen och 1 kap. 2 § SoL.
13 Jfr 5 kap. 1 8 SoL.
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Stédet till anhériga behodver bli bdde mer
individanpassat och mer likvardigt

Avsaknad av dokumentation och gemensamma definitioner och arbetsséatt
gor det svart att kartlagga, folja upp och utvardera kommuners och regioners
stod till anhdriga [4, 20, 21]. Kunskapen om omfattningen och kvaliteten pa
stodet ar darfor knapp. Ett antal brister och utvecklingsomraden i det
offentliga stddet till anhoriga har dock framforts i denna och tidigare
undersokningar. Dar ingar bland annat foljande:

« Tillgangen till stod ar inte jamlik 6ver landet, mellan grupper eller mellan
vard- och omsorgsomraden.

« Stdd till anhoriga ses ofta som ett separat uppdrag som inte integreras i
vardens och omsorgens karnverksamheter.

« Mojligheterna for anhoriga att fa ekonomiskt stod som motsvarar deras
insatser &r begransade.

« Végledning till varden, omsorgen, andra samhallsinstanser och anhérigas
rattigheter saknas ofta.

 Anhoriga som ansoker om insatser for den enskilde befinner sig i ett
juridiskt underlédge gentemot kommuner och regioner men erbjuds séllan
juridiskt stod.

« Kommuners stdd till anhoriga ar otillréckligt flexibelt och individanpassat,
vilket bland annat tar sig uttryck i att avlésningsinsatser inte utformas efter
individens och anhorigas behov.

» Vuxna anhdrigas livssituation och hélsa ses generellt inte som hélso- och
sjukvardens ansvar.

« Vardaktorer informerar inte om kommuners skyldighet att ge stod till
anhoriga i tillracklig utstrackning.

Vidare pekar underlaget pa att det offentliga stodet allt for ofta saknar den
forebyggande ansats som kravs for att undvika att anhdrigas omsorgsansvar
leder till negativa konsekvenser for deras maende och livssituation. Gallande
stodet till barn som ar anhériga har nagra sarskilda brister lyfts fram:

« Fa barn nds av kommunernas stodinsatser.

+ Regionernas stod till barn ar ojamnt éver landet och mellan vardomraden.

« Vardaktorer anvander ibland orosanmalningar till socialtjansten i stéllet
for att sjalva tillgodose barns behov av stod.

+ Stodbehoven hos syskon till barn med sjukdomar och funktions-
nedsattningar eller barn som har avlidit ar forbisedda i bade regelverk och
verksamheter.

Samarbete och digitala I6sningar har potential att
forbattra stédet till anhdriga

Att det saknas en viss typ av stdd inom en kommun eller en region &r
emellertid inte att likstalla med att det finns ett behov av det stodet just dér.
Behovet av stdd skiljer sig mellan grupper och dver landet. For att kunna
erbjuda ett individanpassat stod till de anhériga som behdver det kravs bade
ett andamalsenligt och flexibelt stédutbud inom kommunala och regionala
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verksamheter och en 6kad samverkan mellan dem — samt i vissa fall aven
samverkan med det civila samhallets organisationer.

Digitala I6sningar &r ett annat omrade dar det finns stor potential for att
utveckla ett anpassat stod som nar fler anhoriggrupper [1, 3, 22].

Anhorigperspektivet behdver starkas

For att forbattra anhorigas situation kan stod till anhdriga dock inte behandlas
som ett avgransat verksamhetsomrade, utan bor vara nagot som alla som
moter enskilda och anhdriga i sitt arbete ser som en del av sitt uppdrag.
Utifran det underlag som presenteras i rapporten dr bedémningen att
anhorigperspektivet behdver starkas pa flera nivaer och inom flera
verksamhetsomraden. Pa system- eller organisationsniva efterfragas ett starkt
anhorigperspektiv

« vid beslut som ror varden och omsorgens organisering

i styrning och uppféljning

« vid samverkan och samordning

i grundutbildningar och kompetensutveckling

i beslutsfattande och styrning inom andra politikomraden som paverkar
anhoriga, sdsom socialforsakrings- arbetsmarknads- och skolpolitiken.

I myndighetsutévning och i utférandet av varden och omsorgen efterfragas
ett starkt anhorigperspektiv

« vid utredning och beslut om insatser till den enskilde
« i vard- och omsorgsplaneringen

« i utforandet av vard- och omsorgsinsatser

* i verksamheter som méter barn.

En forbattrad situation for anhdriga krdver styrning,
kunskap, resurser och samverkan

Nar Socialstyrelsen har fragat professionsforetradare, forskare, anhériga och
intresseorganisationer vad som ligger bakom de brister i anhdrigperspektivet
och stodet till anhoriga som beskrivs ovan, framtradde fyra 6vergripande
orsaks- och atgardsomraden.

» Ledning och styrning

— FOor att medarbetare i varden och omsorgen ska kunna uppmarksamma
och stétta anhoriga kravs tydliga signaler fran beslutsfattare och ledning
om att detta ingdr i deras uppdrag och ska prioriteras.

— Anhdrigperspektivet och kommuners och regioners ansvar gentemot
anhoriga behover synliggoras i nationella, regionala och lokala
regelverk, riktlinjer, kunskapsstod och uppfoljningar.

— Styrdokument behdver vara praktiskt férankrade och tydliggora vad ett
anhorigperspektiv innebér i praktiken i myndighetsutdvningen och i
olika utforarverksamheter.

— Dokumentation och uppfdljning kan vara ett stod for implementeringen
av ett anhorigperspektiv, men system for detta behdver utformas med
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varsamhet sa att de inte i stallet leder till minskad tillganglighet for
anhoriga och 6kad administration for redan belastade yrkesgrupper.
» Kunskap och kompetens

— En forbéattring av anhdrigas situation kraver kunskaps- och
kompetenshojning pa flera nivaer — bade i grundutbildningar for yrken
inom vard, omsorg och relevant myndighetsutévning och i kompetens-
utveckling riktad till beslutsfattare, chefer och medarbetare inom dessa
omraden.

— Kunskaps- och kompetenshdjning behdvs inom tre Gvergripande
omraden:

- kunskap om skyldigheter och regelverk, inklusive hur sekretess-
lagstiftningen paverkar arbetet med anhériga

- kompetens kring hur man kan féra anhoriga pa tal och bemota
anhoriga

- kunskap om vad det innebar att vara anhorig, inklusive hur olika
funktionsnedsattningar och tillstand hos den enskilde kan paverka
anhorigas situation.

« Tid och resurser

— Tid- och resursbrist begrénsar kraftigt medarbetares mojlighet att lyssna
pa, ta hansyn till och stotta anhoriga.

— Oronmérkta resurser och ekonomiska incitament kan dérfor behovas for
att vard- och omsorgsverksamheter ska kunna lagga tid pa anhériga vid
sidan om karnverksamheten.

— Sadana utgifter har potential att bade minska lidande pa individniva och
spara resurser pa samhéllsniva, pa bade kort och lang sikt.

« Samverkan och samordning

— Brister i samverkan och samordning mellan vard- och omsorgs-
verksamheter och andra samhallsaktorer kan bade medféra ett okat
omsorgsansvar for anhoriga och leda till att anhériga med behov av
stod inte far det.

— Daligt fungerande samverkan kring barn som &r anhoriga kan leda till
att barn i behov av stdd faller mellan stolarna. Detta utgér en brist i
kommunernas och regionernas férebyggande uppdrag.

— Organisatoriska stupror, sekretess samt det stora antalet offentliga och
privata aktorer som kan vara inblandade i en individs vard eller omsorg
ar nagra faktorer som sags hamma samverkan och samordning.

Anhorigas frivillighet behdver varnas

Att ge anhérigomsorg ar en del av livet och kan i manga fall vara en positiv
erfarenhet. En grundldggande princip ar dock att anhérigas insatser och
delaktighet alltid ska bygga pa frivillighet. Det &r darfor avgorande att den
kommande nationella strategin utformas pa ett satt som inte enbart beaktar
anhorigas mojligheter att vara delaktiga i varden och omsorgen eller att fa
stod for att orka med sin anhorigroll, utan ocksa varnar deras ratt att vélja
om, hur och i vilken omfattning de ger omsorg. Detta &r sarskilt viktigt i
ljuset av den pagaende omstallningen till en god och néra vard, som annars
riskerar att medftra ett 6kat omsorgsansvar for anhoriga.
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Anhorigas situation berér flera politikomrédden
Eftersom anhoriga paverkas av flera samhéllsaktorers agerande och samspel
bor tydliggéranden och kunskapslyft ske inom flera politik- och verksam-
hetsomraden, dar utéver varden och omsorgen aven socialforsakrings-,
arbetsmarknads- och skolpolitiken bor ingd. Anhoriga barns behov och
rattigheter behover tydligt knytas till barnrattspolitiken. Eftersom kvinnors
arbete och studier i hogre grad an mans paverkas negativt av att ge
anhorigomsorg finns ocksa jamstalldhetspolitiska skal till att starka
anhorigperspektivet inom fler politikomraden.
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1. Socialstyrelsens uppdrag

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram ett underlag for en
nationell strategi for anhériga.'* Uppdraget omfattar en analys av vad ett
anhorigperspektiv innebar for den anhoriga och for personalen, en
kartlaggning och analys av i vilken utstrackning ett anhorigperspektiv finns
med i tilldmpningen av befintligt regelverk samt en redovisning av eventuella
brister i de fall Socialstyrelsen bedomer att sddana finns. Den kompetens som
Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka) besitter ska tas till vara i
uppdragets genomférande.

Denna underlagsrapport ar fristdende fran den tidigare rapporten Anhoriga
som vardar eller stodjer narstaende aldre personer. Underlag till en
nationell strategi [1]. De tva rapporterna berér dock delvis samma fragor och
bygger delvis pa samma litteratur och empiriska material. Arbetet med de tva
uppdragen har utforts gemensamt och vissa textavsnitt aterkommer darfor i
bada rapporterna.

1.1 Begrepp och definitioner

Anhorig eller nérst&dende?

Begreppen anhorig respektive narstaende anvands inte konsekvent i olika
lagar och inom olika omraden. | Socialstyrelsens termbank definieras anhorig
som “’person inom familjen eller bland de ndrmaste slidktingarna”. Med
nérstaende avses enligt Socialstyrelsens termbank: ”’person som den enskilde
anser sig ha en néra relation till”.

Inom halso- och sjukvarden anvéands begreppen patient for den som far
halso- och sjukvard och narstaende for de som tillhor patientens familj eller
narmaste krets.

| forarbetena till 5 kap. 10 § SoL, avses med narstaende i stallet den
person som tar emot omsorg, vard och stod. Den som ger omsorg, stod eller
vard benamns anhorig eller annan person, dar en annan person i det aktuella
sammanhanget anges vara nagon utanfor familjekretsen, till exempel en van
eller granne.™ Det &r dessa definitioner av begreppen som anvénds i den
nuvarande formuleringen av 5 kap. 10 § SoL.

| slutbetankandet fran utredningen Framtidens socialtjanst foreslas att
bestdmmelsen i 5 kap. 10 § SoL ska omformuleras till att socialndmnden ska
erbjuda sa kallat narstaendestod for att stodja och hjalpa den som vardar en
narstaende som &r langvarigt sjuk eller aldre, eller som stodjer en narstaende
med funktionsnedséttning. Forslaget motiveras med att begreppet narstaende
omfattar saval personer inom familj- eller sléktkretsen som andra personer
som den enskilde har en néra relation till, medan anhériga avser familjen och

1452019/04223/FST.
15 Prop. 2008/09:82 s. 12.
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den nirmaste slakten.'® Socialstyrelsens har tillstyrkt forslaget i sitt remissvar
till betankandet Hallbar socialtjanst — en ny socialtjanstlag [23].

Denna rapport foljer huvudsakligen begreppsanvandningen i
uppdragsbeskrivningen samt i forarbetena till 5 kap. 10 § SoL., déar den som
ger omsorg, stod eller vard benamns anhorig. Undantag gors vid
hanvisningar till intervjucitat, rapporter och vissa lagtexter dar begreppet
narstaende i stallet anvands. Den som tar emot stod eller hjalp fran en
anhorig bendmns den enskilde, individen, omsorgsmottagaren eller
motsvarande.

Anhoriga kan i det har ssmmanhanget omfatta bade en familjemedlem och
nagon utanfor familjekretsen, till exempel en vén eller granne. Det &r viktigt
att inte anvanda en allt for snav forstaelse av begreppet eftersom man da
riskerar att exkludera manniskor som star den enskilde nra, till exempel
sérbopartners, néra vanner, bonusforaldrar och familjehemsforéldrar.

Vad ar anhdérigomsorg?

Med anhdrigomsorg avses olika former av hjalpinsatser som ges av anhériga
till personer som pa grund av alder, sjukdom eller funktionsnedsattning
behover sadana insatser for sin dagliga livsforing.

Anhorigomsorg kallas ibland informell omsorg, i kontrast till den formella,
offentligt eller privat finansierade varden och omsorgen. Anhérigomsorg
sérskiljer sig genom att den alltid ges inom ramen for en kansloméssig och
social relation. Hur omsorgen upplevs av den som ger och tar emot den
paverkas darmed av relationens karaktar och historia [2, 10, 24].

Vad ar stéd till anhoriga?

Med stdd till anhdriga avses olika insatser som syftar till att fysiskt, psykiskt
eller socialt underlatta den anhérigas situation.'’

Ovriga begrepp

Funktionsnedsd&ttning och funktionshinder

Med funktionsnedsattning avser Socialstyrelsen en nedsattning av fysisk,
psykisk eller intellektuell funktionsformaga. Denna nedsattning kan uppsta
till foljd av sjukdom, annat tillstand eller en medfodd eller forvirvad skada.®
Sadana sjukdomar, tillstand eller skador kan vara av bestaende eller
overgaende natur [25].

Begreppet funktionshinder anvands n&r myndigheten vill beskriva de
begransningar som en funktionsnedséttning innebér for en person i relation
till omgivningen men ocksa nar myndigheten hanvisar till politikomradet,
lagtexter, rapporter eller andra sammanhang dar begreppet anvands.

Psykisk ohdlsa och psykiatriska tillstdnd
Psykisk ohdlsa &r ett samlingsbegrepp for tillstand med olika svarighetsgrad
och varaktighet. Hit hor bade psykiatriska tillstand och mindre allvarliga

16 SOU 2020:47, Hallbar socialtjanst — En ny socialtjanstlag. Del 1, s. 429.
17 Prop. 2008/09:82 s. 12.
18 Ytterligare information finns pa https://termbank.socialstyrelsen.se.
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psykiska besvar. Gemensamt &r att bada orsakar lidande — antingen for
individen sjalv eller fér omgivningen [26].

Med psykiatriska tillstand avses psykisk ohalsa dar kraven for en
psykiatrisk diagnos éar uppfyllda. Dessa kan delas in i psykiska sjukdomar
och syndrom®® respektive utvecklingsrelaterade psykiska funktionsavvikelser
(i vardagligt tal neuropsykiatriska funktionsnedsattningar, NPF).%° Psykiska
sjukdomar och syndrom kan debutera nar som helst under livet, till skillnad
fran utvecklingsrelaterade psykiska funktionsavvikelser som utvecklas under
barndomen [26].

Beroende, missbruk och skadligt bruk

Det finns flera olika termer om och definitioner av att ha ett problematiskt
forhallande till alkohol, andra droger eller spel. De termer som anvands har
ocksa olika betydelse beroende pa verksamhet och yrkesgrupp.

Inom socialtjansten &r ordet missbruk vanligt. Det forekommer i lagen
(1988:870) om vard av missbrukare i vissa fall, LVM, och beskrivs i
forarbetena till denna lag som “’en konsumtion som leder till allvarliga foljder
for den enskilde i form av medicinska eller sociala problem”. Ordet
forekommer ocksa i socialtjanstlagen, men utan definition.

Inom halso- och sjukvard &r ordet missbruk mindre vanligt, séarskilt vid
dokumentation. | klassifikationen ICD-10 férekommer i stéllet diagnoser
som skadligt bruk och beroendesyndrom nar det géller beroendeframkallande
medel och spelberoende nér det galler spel om pengar. | diagnossystemet
DSM-5 finns diagnosen substansbrukssyndrom som ersatt diagnoserna
missbruk och beroende. Nar det géller spel om pengar har DSM-5
diagnosen hasardspelsyndrom [25].

1.2 Uppdragets genomforande

Tolkning och avgransningar

Vilka anhdériga omfattas av uppdragete
Uppdraget rér anhériga som omfattas av 5 kap. 10 8 SoL, med undantag for
malgruppen aldre personer som behandlats i den tidigare rapporten Anhoriga
som vardar eller stodjer narstaende aldre personer. Underlag till en
nationell strategi.

5 kap. 10 8 SoL kan till exempel omfatta anhériga till personer med

« fysisk funktionsnedsattning

« psykiatriska tillstand

« intellektuell funktionsnedséttning

« psykiatriska tillstand

« langvarig eller kronisk fysisk sjukdom

« problematiskt forhallande till alkohol, andra droger eller spel.

19 Exempelvis depressiva syndrom, schizofrenispektrumsyndrom, andra psykoser samt skadligt bruk och beroende.
20 Exempelvis adhd, autismspektrumsyndrom inklusive autism och Aspergers syndrom samt intellektuell
funktionsnedséttning.
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Anhdriga i alla aldrar ingar, daribland foraldrar till minderariga eller vuxna
barn samt syskon i alla aldrar.

Socialstyrelsen gor en bred tolkning av betydelsen vardar eller stodjer
som ocksa omfattar sa kallad passiv omsorg. Passiv omsorg innebar att
nagon finns till hands och kanner ansvar aven nar inga konkreta stédinsatser
utfors [10]. Aven passiv omsorg kan ta tid och kraft for anhoriga och kan
darfor fa konsekvenser for deras vardag, arbete, ekonomi och maende, med
féljden att offentliga aktorer kan behdva ta hansyn till situationen eller
erbjuda de anhdriga stod for deras egen del.

Vilket regelverk omfattas av uppdragete

Befintligt regelverk tolkas hér som de lagar, forordningar, foreskrifter och
allmanna rad som beror varden och omsorgen samt kommuners och
regioners stod till och 6vriga skyldigheter gentemot anhdriga som vardar och
stodjer ndgon de star nara. Har ingar bland annat socialtjanstlagen;
patientlagen (2014:821), PL; halso- och sjukvardslagen, HSL; lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS, samt
tandvardslagen (1985:125). Andra regelverk som framforts vara viktiga for
anhoriga, och som oversiktligt berors i rapporten, ar socialférséakringsbalken
(2010:110), SFB, och skollagen (2010:800).

Avgrdnsningar av underlag och analys

Det ingar inte i Socialstyrelsens uppdrag att ge forslag pa innehallet i den
nationella strategin for anhoriga. Intressenters synpunkter pa strategins
funktion och innehall som framforts under arbetet med regeringsuppdraget
redovisas dock i rapporten.

Analys av anhdrigperspektiv i tilldmpningen av befintligt regelverk
Gallande bedomningen av i vilken utstrackning ett anhorigperspektiv finns
med i tillampningen av befintligt regelverk grundas analysen pa befintlig
forskning och studier, genomgang av domstolspraxis samt en insamling och
analys av berdrda aktorers erfarenheter av och synpunkter pa hur
anhorigperspektivet beaktas i tillampningen av befintligt regelverk. Med
berdrda aktorer avses forskare, enskilda anhdriga, yrkesgrupper som kommer
i kontakt med anhériga samt foretradare for intresseorganisationer, till
exempel anhdrigorganisationer, patientorganisationer,
pensiondrsorganisationer och funktionsrattsorganisationer.

Covid-19-pandemins pdverkan pd datainsamling och
urval

Arbetet med detta underlag sammanfoll med, och har pa olika sétt paverkats
av, covid-19-pandemins utbrott 2020 och 2021. Det har bland annat inneburit
att det har varit svart att planera materialinsamlingen och att fysiska moten
har ersatts med digitala sammankomster.

En annan konsekvens av pandemin med betydelse for regeringsuppdraget
ar att Socialstyrelsen i samrad med andra myndigheter samt Sveriges
Kommuner och Regioner kom dverens om att inte belasta kommuner och
regioner med intervju- eller enkatforfragningar under delar av 2020 och
2021. Detta har begransat mojligheterna att samla in kunskap och
erfarenheter fran professionsforetradare.
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Genomforande

Foljande arbetsmoment har genomforts for att besvara uppdragets
fragestallningar:

 genomgang av befintligt regelverk och domstolspraxis

« litteraturgenomgang

* intervjuer

+ dialogm6ten med intresseorganisationer

+ dialogmdten med professionsforetradare

« traffar med Socialstyrelsens radgivande organ

* tréffar med nétverk

« skriftliga inlagg fran organisationer och professionsforetradare

« samrad med nationella minoriteter

« analys av kvantitativa data fran bland annat Anhérigas Riksforbund och
Nationellt kompetenscentrum anhériga

« extern samverkan.

Samtliga moment finns beskrivna i bilaga 2. En gemensam analys av
befintlig litteratur och statistik samt nyinsamlat kvalitativt material har
genomforts for att ge en samlad bild av dels kunskapsldget om anhérigas
situation och behov i Sverige idag, dels de brister och utvecklingsomraden i
kommuners och regioners stod till anhoriga som pavisats i dessa underlag.
Dér sa ar relevant har ocksa material som insamlats under arbetet med
rapporten Anhdriga som vardar eller stodjer narstaende aldre personer.
Underlag till en nationell strategi ingatt.

I denna rapport presenteras resultaten av tidigare forskning och tidigare
granskningar sida vid sida med Socialstyrelsens nyinsamlade material. |
rapporten &r citat och hénvisningar till intervjuer och motesinlagg
anonymiserade. Daremot namnges citat ur skriftliga inlagg fran
organisationer och natverk.
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2. Anhoérigomsorgens innehdll,
omfattning och konsekvenser

Sammanfattning

detta kapitel redogor Socialstyrelsen dversiktligt for kunskapslaget om

anhodrigomsorgens omfattning och konsekvenser i Sverige.

Néra var femte person 6ver 18 ar ger regelbundet vard, stod eller hjalp till
nagon de star nara. Mer an halften av dessa ger vard och stod mellan 1 och
10 timmar per vecka. Nastan var tredje anhorig som regelbundet ger vard
och stdd gor insatser mer an 10 timmar i veckan.

Trots att det enligt lag ska vara frivilligt att ge anhérigomsorg har manga
anhoriga i praktiken inte mojlighet att véalja om, hur och i vilken
omfattning de gor insatser. Det kan bero pa att relationen till den
omsorgsbehdvande gor gransen mellan frivillig och ofrivillig omsorg svar
att dra. Det kan ocksa bero pa att brister i den offentliga varden och
omsorgen innebdr att anhoriga inte har nagot annat val &n att ta hand om
personen de star nara.

Att ge anhdrigomsorg kan under vissa omstandigheter vara en positiv och
berikande erfarenhet och alla anhdriga har inte behov av stdd for egen del.
For manga manniskor medfor anhorigskapet dock stora pafrestningar, med
negativa konsekvenser for den egna fysiska och psykiska halsan,
ekonomin och livskvaliteten. En del anhdriga har ett omsorgsansvar som
pagar dygnet runt och som kraftigt begransar deras méjligheter att 4gna sig
at arbete, studier, sociala relationer och aterhamtning. For vissa innebar
anhorigskapet ett livslangt dtagande.

Hur omsorgen ser ut, hur anhoriga paverkas av den och vilket stod de
sjalva behover, skiljer sig at beroende pa faktorer som den
omsorgsbehdvandes diagnos eller tillstand och den anhérigas kon, alder,
utbildningsbakgrund, boendeort samt etnisk eller kulturell tillhérighet.
Anhorigskapets negativa konsekvenser tenderar att forstarka varandra och
kan fa langsiktiga foljder for den anhérigas ekonomi och levnadssituation.
Aven barn paverkas av att vaxa upp i familjer dar en vuxen eller ett annat
barn har svarigheter. For barn kan ett anhorigskap innebéra oro, orimligt
ansvarstagande, forandringar i vardagen och svara upplevelser som
paverkar barnets maende, utveckling, skolgang och sociala relationer. Pa
langre sikt kan det leda till att barnet utvecklar egen ohalsa och att dess
utbildning, framtida arbetsliv och ekonomi paverkas.

Ocksa ett passivt anhdrigskap, dar den anhdriga kanner ansvar eller oro
men har begransade mojligheter att hjalpa personen i fraga, kan innebéra
stora pafrestningar for anhdriga och kan betyda att de har behov av stod
for egen del.
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« Ett passivt anhorigskap paverkar ocksa barn, som redan fran mycket tidig
alder tenderar att lasa av évriga familjemedlemmars sinnesstamning, oroa
sig, ta ansvar, anpassa sig till situationen och asidosatta de egna behoven.

« Anhorigomsorgens negativa konsekvenser pa individniva far ocksa foljder
pa samhallsniva i form av 6kade vard- och omsorgskostnader, minskade
skatteintakter samt ojdmlika och ojamstéllda livsvillkor. Anhorigas
situation ar darmed en folkhélsofraga och bor som sadan ses som en del i
kommuners och regioners hélsoframjande och férebyggande ansvar.

2.1 Olika dimensioner av anhdrigomsorg

Den omsorg som anhoriga ger sina nara kan ta manga olika uttryck. Ett sétt
att kategorisera anhorigas insatser ar att skilja pa praktiska, emotionella och
intellektuella insatser [10]. | den praktiska anhérigomsorgen ingar
exempelvis vard- eller omsorgsinsatser, hushallsarbete, hjalp med praktiska
arenden och personlig omsorg sasom hjélp med hygien, av- och pakladning
och hjalp att ata. | den emotionella anh6rigomsorgen ingar att finnas till
hands, ge tillsyn och kénsloméssigt stod, lyssna, motivera och stotta. Dartill
rymmer anhorigrollen ofta omfattande intellektuella insatser, i vilka ingar
bade organisatorisk och administrativ omsorg. | den organisatoriska
omsorgen ingdr att hjalpa den enskilde med organisering, samordning och
uppféljning av vard- och omsorgskontakter samt kontakter med andra
samhadllsinstanser, vanner och familj. Den administrativa omsorgen omfattar
hjalp med exempelvis ekonomi och administrativa &renden [10].

Grénserna mellan de olika dimensionerna av anhérigomsorg ar inte skarpa
utan tenderar att 6verlappa varandra. Exempelvis kan hjalp med praktiska
sysslor upplevas som en form av emotionellt stod bade for den som ger och
den som tar emot omsorgen [27].

Likasa kan granserna mellan vad som utgor anhérigomsorg och vad som
ingar i vanlig relationell omsorg, foraldraansvar, skotsel av hushall och andra
vardagsbestyr vara otydliga och skiftande. Att granserna ar otydliga kan bli
sarskilt patagligt for anhériga som bor tillsammans med den som behdver
hjélp eller vard. Nar en vuxen i en parrelation ar sjuk eller har en
funktionsnedsattning kan den andra vuxna bli tvungen att ta ett stérre ansvar
for hushallet, for eventuella barn, for sociala relationer och fér omsorg om
andra, exempelvis ldre sléktingar.

Nar ett barn behdver mycket omsorg pa grund av sjukdom eller
funktionsnedsattning kan det vara svart att avgdra var gransen for normalt
foraldraansvar och anhérigomsorg gar. Det kan ocksa betyda att en av
foraldrarna eller nagon annan i familjen, exempelvis ett syskon, behéver dra
ett tyngre lass i hemmet. | sddana situationer kan de extra vardagliga
sysslorna dverga till att bli en form av anhérigomsorg som kan bli
betungande for de som utfor dem [28].

Ett osynligt dtagande

I denna och tidigare undersokningar har det framforts att anhdrigas omsorg
ofta upplevs som osynlig och forgivettagen i det svenska vard- och
omsorgssystemet [29-33]. Det galler bade i anhorigas kontakter med varden
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och omsorgen samt i politiken och beslutsfattandet géllande valfardens
organisering och styrning.

| Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner betonades att nér ingen
ser, erkanner eller sager tack for de insatser som anhoriga gor, paverkas deras
ork och maende negativt. Att aktivt uppmarksamma och visa uppskattning
for anhorigas insatser, savél pa politisk niva som i kommunala och regionala
verksamheter, &r darfor en viktig del i arbetet med att foérebygga ohalsa bland
anhoriga. Det ar ocksa viktigt for att 6ka kunskapen i samhallet om hur
mycket insatser anhoriga faktiskt gor och vilka konsekvenser
anhorigomsorgen far saval pa individniva som pa samhallsniva.

Ett &tagande som kan pdgd dygnet runt och vara
livsldngt

Anhorigskapets pafrestningar ar i manga fall tillfalliga och 6vergaende, men
for vissa anhoriga kvarstar omsorgsansvaret under lang tid. Ibland tar
ansvaret inte slut forran den som ger eller tar emot vard eller stod avlider. |
vissa fall betyder den enskildes sjukdom eller funktionsnedséttning att
anhoriga behover finnas till hands dygnet runt. Nér ett barn eller en vuxen
inte kan ldamnas ensam eller behdver hjalp nattetid innebéar det ofta ett
betungande ansvar for anhériga. Omsorgen paverkar méjligheten att sova,
arbeta, utratta arenden, ta hand om barn och hushall, umgas med vénner och
gdra annat som hor livet och vardagen till.

Foraldrar till barn med omfattande funktionsnedsattningar eller svara
sjukdomar ar sarskilt utsatta. Manga i denna situation erfar ocksa att deras
foraldraansvar fortsatter efter att barnet blivit vuxet. Det ar vanligt att
foréldrar blir god man till sitt vuxna barn, och &ven bland de som inte blir det
ar det vanligt att de fortsétter att ge omsorg till och agera ombud for det
vuxna barnet i olika situationer. Manga aldrande foraldrar lever dessutom
med en stor oro for vem som ska ta 6ver ansvaret for barnet nar de sjélva blir
for gamla eller avlider. Aven for barn kan anhdrigomsorgen till foraldrar
eller syskon stricka sig éver manga ar, i vissa fall hela livet [6, 34].%

En forskare beskrev hur ett langt omsorgsansvar kan paverka livet pa olika
sétt for olika anhoriggrupper:

... foréldrar som ar omsorgsgivare till barn — antingen barn som
fortfarande ar omyndiga, dar man har ett aktivt foréldraskap, eller vuxna
funktionsnedsatta barn eller barn med langvariga sjukdomar. Det ar ju ett
livslangt uppdrag ... ddr man pa ndgot sdtt fortsatter som foralder
eftersom barnet inte blir sjalvgaende som vuxen.

... Men sedan &r det ju den har andra rollen, om man &r anhérig till en
livspartner. Det kraver andra stallningstaganden, sarskilt om man ar mitt i
livet ... hur man ska klara av sitt eget yrkesliv. Karriar, andra egna
intressen, som man kanske maste lagga pa hyllan, och déar det blir svara
avgorande helt enkelt, som man maste forhalla sig till hela tiden.

2 Se vidare kapitel 3, avsnittet Brister i varden och omsorgen skapar oro infor framtiden.
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... Och svdrigheterna dr rviktigt stora ndr det gdller personer med
intellektuella eller kognitiva funktionsnedséattningar, hjarnsjukdomar och
annat sadant, dar man maste finnas till hands som anhérig pa sa manga
olika satt. Dar det inte enbart handlar om den praktiska omvardnaden
utan ocksa att vara till stod for personens identitet och personliga
onskemal, och forsoka skapa situationer eller miljéer dar den narstaende
ska kunna leva ett meningsfullt liv. Det blir ett valdigt omfattande uppdrag
som manga anhoriga lever i hela livet egentligen.

Ocksa anhoriga som inte bor tillsammans med den som har behov av stod,
exempelvis vuxna barn eller syskon till personer med funktionsnedséttningar,
psykiatriska tillstand, beroendeproblem eller kognitiv svikt, kan uppleva att
saval arbetstid som fritid paverkas av oro, ansvarskanslor och praktiska eller
organisatoriska omsorgssysslor [31, 35].

Ett &tagande som ska vara frivilligt — men som inte
alltid ar det

Den omsorg som anhdriga ger sina néra ska vara frivillig. Det &r i grunden
det offentligas skyldighet att tillgodose enskildas behov av stéd eller vard.?
Ett undantag ar makars skyldighet att efter formaga bidra till att deras
gemensamma och personliga behov ska tillgodoses,* i vilket det dock inte
ingar nagon omvardnadsplikt. Ett annat undantag ar foraldrars ansvar att ge
omsorg till sina barn enligt féraldrabalken, FB.?

Trots att anhérigomsorgen ska vara frivillig kan manga anhoriga
emellertid inte valja hur och i vilken omfattning de ger omsorg [4-8]. Det kan
dels bero pa att de kanslomassiga relationerna mellan omsorgsgivare och
omsorgstagare gor gransen mellan frivillig och ofrivillig omsorg svar att dra
[5, 6]. Dartill kan externa faktorer, sasom brister i den offentliga varden och
omsorgen, paverka i vilken utstrackning anhdriga sjalva kan vélja var
gransen for deras omsorgsansvar gar.

Manga anhoriga kanner att det ar deras plikt att hjalpa personer som star
dem néara. Synen pa anhdrigas skyldighet att ge omsorg paverkas ocksa av
faktorer som kon, socioekonomisk bakgrund, vilken generation de tillhor
samt kulturell och etnisk bakgrund.? | Socialstyrelsens intervjuer och
motesdiskussioner framfordes att det kan vara svart for anhoriga att sédga nej
till att ta pa sig ett omsorgsansvar. En forskare kommenterade:

Det ar valdigt svart [som anhorig] att saga nej. Aven om du blir inbjuden
till en [vardplanering] — har du levt med en manniska 50 ar, eller 30 eller
mindre, sa ar det alltid svart att saga [att man inte vill att ens partner ska
komma hem]. Det har méter vi pa manga olika satt. Det kan ha att gora
med att man har haft en otroligt dalig relation i jattemanga ar. Man
kanske har levt helt separata liv i separata sovrum, bara existerat sida vid
sida, och plétsligt blir man den som ska hjalpa den har mannen med allt
han behdver och st tillbaka med sitt eget liv. Det finns ju ocksa familjer

22 Prop. 2008/09:82 s. 11 f.

236 kap. 1 § aktenskapsbalken, AktB. Se bilaga 1.

24Se 6 kap. 2 § FB. Diskussioner om vad som utgor normalt foraldraansvar berors i nastkommande tva kapitel.
%5 Se avsnittet Jamlikhets- och jamstalldhetsperspektiv pd anhorigomsorg i detta kapitel.
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dar det har forekommit misshandel pa olika sétt, eller man kanske har
varit pa vag att separera, och sa blir den ena sjuk.

Ibland gar sjukdomsfarloppet fort och den anhériga har inte tid att kdnna
efter om den verkligen vill ta pa sig ett omsorgsansvar [9]. Det kan ocksa
vara svart att gora ett informerat val om detta, eftersom man ofta inte vet hur
mycket insatser som behdvs och hur situationen kommer att utveckla sig 6ver
tid.

Detta betyder ocksa att anhérigomsorg som initialt varit frivillig 6ver tid
kan bli ofrivillig. Det kan ske om anhdriga som sjalvmant atagit sig att hjalpa
nagon de star nara kommer till en punkt da de inte langre orkar eller kan. |
Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes att det darfor ar
viktigt att varden och omsorgen kontinuerligt, inte enbart vid inledande
kontakter, sékerstéller att anhorigas insatser ar frivilliga.

Vidare dr anhdriga som inte 6nskar gora stora insatser ibland tvungna goéra
det for att kompensera for brister i den offentligt finansierade varden eller
omsorgen. Det forekommer exempelvis att anhdriga som inte langre orkar ge
omsorg ansoker om stod fran kommunen eller Forsakringskassan men att
behovsutredningar da tar tid, det drojer innan beslut verkstalls eller den
enskilde far avslag. | vantan pa att personen i fraga ska fa den vard eller
omsorg den behover fortsatter anhdrigas omsorgsansvar — med risk for att
deras egen hélsa, ekonomi och livskvalitet tar skada [4, 9].

| Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes ocksa att
varden och omsorgen i manga fall forvantar sig att anhoriga ska utfora
omsorgsinsatser, ge tillsyn eller finnas till hands pa andra sétt, utan att
sékerstélla om de verkligen vill det eller hur deras forutsattningar ser ut. Hur
detta kan ta sig uttryck beskrivs i kapitel 3 och 4. Det kan bland annat handla
om att vad som utgdr normalt foraldraansvar tolkas olika av olika kommuner,
myndigheter och enskilda handlaggare. Det far till foljd att foraldrar till barn
med stora omsorgshehov tvingas ta ett ansvar som langt dverskrider
omsorgen om barn i samma &lder utan sérskilda behov [36, 37].% Det kan
ocksa handla om att personer med beroendeproblem saknar bostad eller
hamnar i ett glapp mellan olika vardaktorer och da far bo hos familje-
medlemmar trots att dessa egentligen inte vill det.

Ibland vill individer i behov av vard eller omsorg inte ta emot formella
omsorgsinsatser pa grund av bristande insikt om de egna behoven eller av
andra skal. Ofta blir da foljden att omsorgsansvaret faller pa deras anhériga
[17]. En forskare anmarkte i en intervju att bristande frivillighet &r sarskilt
problematisk nér den anhoriga &r ett barn:

Sjalva insatsen — att jobba som anhdorig och bista, komplettera eller
kanske rent av ta éver vard- och omsorgsuppgifter — som barn kan ta pa
sig, eller fa sig alagda i de har familjerna, ar ju mycket mer belastande for
barn an for en vuxen. Frivilligheten blir annu mer begréansad, sa att saga,
for ett barn och det beror bade pa de starka emotionella band som kan
finnas och de vuxnas makt i de har situationerna. En foralder kan
bestamma att de tycker det ar sa jobbigt att ha frammande manniskor

26 SOU 2021:37, kapitel 8.
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springande hemma, sa de foredrar att deras barn tar hand om allt det de
behover hjalp med. Och da blir det ett utnyttjande av barnen.

Det hander ocksa att enskilda eller deras anhoriga tackar nej till insatser som
hemtjéanst, LSS-boende eller olika former av avldsning, pa grund av att dessa
insatser inte upplevs halla god kvalitet eller inte ar individanpassade [2, 9,
27, 31]. Aven i dessa fall tenderar foljden att bli en 6kad belastning pa de
anhoriga, oavsett om de sjalvmant tagit pa sig omsorgsrollen eller inte.
Nedskarningar och andra forandringar i vard- eller omsorgsutbudet kan
darmed fa stora konsekvenser for anhoriga [30], vilket diskuteras vidare i
kapitel 3.

Ocksd ett passivt anhérigskap kan vara tungt att
bdra

Anhorigskapet omfattar inte bara praktiska insatser. | forskning har papekats
att anhdrigomsorg kan vara mer eller mindre aktiv eller passiv. Praktiska,
organisatoriska och administrativa insatser raknas huvudsakligen till det
aktiva omsorgsarbetet, medan passiv anhdrigomsorg innebar att finnas till
hands och att k&nna ett ansvar for den enskilde, &ven ndr inga konkreta
insatser utfors [10].

Aven passiv omsorg kan ta tid och kraft fér anhériga och kan darfor fa
konsekvenser for deras vardag, arbete, ekonomi och maende. |
Socialstyrelsens tolkning av detta regeringsuppdrag inkluderas darfor passiv
anhodrigomsorg i det stdd som anhdriga ger sina néra och som kan medféra
att de har behov av stod for egen del.

Vidare kan dven anhdriga som inte har ett direkt ansvar for sina néra
uppleva att anhorigskapet medfor pafrestningar for deras halsa eller andra
livsomraden. Det kan handla om barn eller vuxna anhoriga som lever med
oro eller sorg nar nagon som star dem nara ar svart sjuk, vilket kan fa foljder
bade for deras maende och for formagan att exempelvis arbeta eller studera.
Ett annat exempel &r anhoriga till vuxna med beroendeproblem, dar manga
lever med en standig oro utan majlighet att paverka situationen. Dessa
anhoriga har ofta begransad insyn i hur personen med svarigheters liv och
eventuella behandling ser ut, vilket kan leda till &n mer oro.

Barn &r ocks& anhoriga

Manga barn véxer upp i en familj dar en foralder eller annan familjemedlem
har ett beroendeproblem, lider av psykiatriska tillstand eller har en allvarlig
sjukdom eller funktionsnedséttning, eller dar det forekommer vald eller dar
nagon som barnet star nara avlider [38, 39].

Barns anhorigskap kan ta sig olika uttryck. | manga fall staller anhorig-
relationen krav pa barnet att agera och hitta strategier for att ta hand om bade
den som har svarigheter i familjen och sig sjélv.

Barns anhdérigomsorg kan besta av uppgifter i hemmet och ansvar for
foraldrar och syskon. Det kan omfatta praktiskt svéal som kanslomassigt stod
bade till den familjemedlem som har svarigheter och till andra i familjen som
paverkas av anhdrigsituationen. Att véxa upp med en foralder som har en
langvarig eller kronisk sjukdom innebar ofta ett 6kat ansvar fér barn och
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unga, som tidigt kan fa ta pa sig en vuxenroll. Det dkade ansvaret kan handla
om direkt omvardnad av den sjuka foraldern och om att ta ansvar for
hushallssysslor och yngre syskon [40].

Begreppet unga omsorgsgivare anvéands ibland for att bendmna barn eller
ungdomar under 18 ar som regelbundet ger vard, omsorg eller stod till en
annan familjemedlem [41]. Det férekommer att barn utfor ett avancerat och
tungs omsorgsarbete, till exempel att lyfta och vanda pa vuxna personer eller
hantera mediciner. Om omsorgen sker till den grad att barn tar over
foraldrars ansvar och uppgifter som normalt utfors av vuxna anvands ibland
begreppet foraldrafiering (4ven parentifiering) [42, 43].

Vidare ar barn ofta uppmarksamma pa hur en foralder mar och marker nar
en foralder inte mar bra. Att oroa sig for sin foralder kan uppta mycket tid
och energi, och vissa barn och ungdomar lagger mycket kraft pa att halla koll
pa och forsoka fa sin foralder att ma béttre. | en svensk studie av ungdomar i
nionde klass som syftade till att undersoka i vilken omfattning samt i vilken
form ungdomarna ger stéd, vard och hjalp till en person som star dem nara,
framkom att manga av de unga utévar dessa former av kansloméassig omsorg
om sina foraldrar. 27 procent av de unga uppgav att de flera ganger i veckan
pa olika satt forsoker fa sin foralder att ma battre.

Att avlasta en foralder genom att lata de egna behoven sta tillbaka kan vara
ett annat satt for barn att utdva omsorg. Har svarade 12 procent av de unga
att de avlastar en foralder genom att inte be om stdd nér de har problem, och
15 procent uppgav att de avlastar en féralder genom att inte be om hjalp med
skolarbete och laxor flera ganger i veckan. Denna form av anhdrigomsorg
handlar om ett reflexivt agerande dar de unga uppmarksammar hur deras
foraldrar mar och agerar utifran sin bedémning av detta [40].

Det forekommer ocksa att barn och ungdomar far stétta sina foraldrar i
kontakter med varden, omsorgen och andra myndigheter. Exempelvis
forekommer att barn i familjer med utlandsk bakgrund far i uppgift att
oversatta at foraldrar eller andra slaktingar i métet med hélso- och sjukvard
och socialtjanst [44]. Barn till foraldrar med funktionsnedsattningar kan
behova hjélpa sina foraldrar att 6ppna och ldsa post, boka tider och ledsaga
dem till moten med till exempel varden eller socialtjansten.

Konsekvenserna av barns anhérigskap diskuteras i avsnittet Barn som ar
anhdriga riskerar negativa konsekvenser pa bade kort och lang sikt i detta
kapitel.

2.2 Anhdrigomsorgens omfattning

Sedan 1990-talet har anhdriga, deras insatser och behov av stéd
uppmarksammats i storre utstrackning av regeringen och svensk forskning
[27, 45]. Flera studier har forsokt faststalla hur mycket informella
omsorgsinsatser som gors i Sverige, och gemensamt for dessa studier &r att
anhorigas insatser beskrivs som omfattande. Exakt hur omfattande &r dock
svart att fastsla, eftersom undersokningarna utgar fran olika definitioner av
informell omsorg eller anhérigomsorg, studerar olika aldersgrupper och
anvander olika insamlingsmetoder [2, 45-49]. | en sammanstéllning av olika
studier av informella hjalpinsatser konstateras att andelen av befolkningen
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som utfor dessa skiljer sig mellan 9 och 52 procent, beroende pa vilka
definitioner av informell omsorg som anvants och vilka aldersgrupper som
ingar i studierna [45].

Socialstyrelsens och Nationellt kompetenscentrum
anhorigas befolkningsstudier

Socialstyrelsen genomférde 2012 pa uppdrag av regeringen en befolknings-
studie om anhdérigomsorgens omfattning [2, 50]. Nationellt kompetens-
centrum anhdoriga genomférde en snarlik befolkningsstudie 2018 i samarbete
med Linnéuniversitetet [3]. Enkatfragan som avgjorde om en person ger
omsorg eller inte var: Vardar, hjalper eller stodjer du regelbundet nagon
eller ndgra personer med vardagliga sysslor, personlig omsorg eller annat
stod som behdvs pa grund av sjukdom, funktionsnedséttning eller hog alder?

Enligt Socialstyrelsens undersokning 2012 gav fler an 1,3 miljoner
personer, det vill sdga néra var femte person 18 ar eller aldre, anhérigomsorg.
Minst 900 000 av dessa var i forvarvsaktiv alder [50].

Den senare befolkningsstudien fran 2018 bygger pa samma fragor som
Socialstyrelsens studie 2012 och innehaller dven nya fragor. Vissa
jamforelser kan goras 6ver tid, och den senare studien pekar pa att antalet
anhoriga Gver 18 ar som ger omsorg var nagot mindre 2018 4n 2012 — totalt
1,2 miljoner personer, det vill sdga knappt var femte person i landet. Av
dessa var 940 000 i forvarvsaktiv alder, det vill saga 18-64 ar. Det ar dock
mojligt att skillnader i enkéaternas utformning har paverkat resultaten,
eftersom betydligt farre aldre besvarade enkaten 2018 jamfort med 2012.

Samtidigt framkom att de som ger omsorg gav mer omsorg 2018 jamfort
med 2012. | genomsnitt utforde anhoriga vard-, hjélp- och stodinsatser 13
timmar per vecka 2018, att jamfora med 11 timmar per vecka 2012. En
tredjedel (34 procent) av alla anhdriga gav daglig omsorg, en tredjedel (34
procent) minst varje vecka, drygt var tionde (12 procent) minst varje manad
och knappt var femte (18 procent) mer sallan. Kvinnliga anhériga bistod
nagot oftare &n manliga anhdriga bade 2018 och 2012.

Anhériga som gdér regelbundna insatser

I den féljande redovisningen®’ ingar endast de anhériga som ger vard, hjalp
och stod minst en gang i manaden.?® Enligt Nationellt kompetenscentrum
anhorigas undersdkning uppskattas denna grupp utgdra 82 procent av alla
anhoriga och 14 procent av befolkningen. I aldersgruppen 18-64 ar ar det
enligt undersékningen 16 procent av kvinnorna och 13 procent av ménnen
som gor insatser minst en gang i manaden [3].

For att underlatta lasningen anvéands uttrycket vard och stod som
samlingsbegrepp for anhdrigas omsorgsinsatser. | redovisningen anvéands
ibland begreppet aldre, med vilket avses personer 65 ar och aldre. Ibland
anvands ocksa begreppet unga vuxna; da avses personer i aldern 18-29 ar.

Denna rapport syftar till att lyfta fram situationen for anhoriga som &r
yngre &n 65 ar. Det ar emellertid svart att tydligt identifiera dessa anhoriga i

27 |_ennart Magnusson, Nationellt kompetenscentrum anhoriga, har bistatt med text och analys till detta avsnitt.
28 Insatser som utfors av anhdrig som ar personlig assistent eller god man, eller omsorg som foréldrar ger till barn som
inte har speciella behov, omfattas inte.
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befolkningsundersokningen. Anhdriga ger dessutom vard och stod till
personer i olika aldrar och manga anhériga ger omsorg till mer an en person.
Vissa aldre ger omsorg till barn och unga vuxna. | det féljande redovisas
darfor samtliga anhoriga utifran den aldersgrupp de sjalva tillhor.

Omfattning av anhérigas vard och stdéd

Omfattningen av anhorigas vard och stod varierar stort. Vanligast ar att
anhoriga ger vard och stod mellan 1 och 10 timmar per vecka; sa ar fallet for
fler an hélften av de anhoériga som gor regelbundna insatser. Var tionde
anhorig ger omsorg mindre an 1 timme i veckan, och en relativt stor grupp,
narmare var tredje anhorig, ger vard och stéd mer an 10 timmar i veckan. Se
tabell 1.

Tabell 1. Antal timmar som anhériga* ger vard och stdd, i procent
uppdelat pa aldersgrupper

Antal timmar/vecka De anhoérigas alder
18-29 30-44 45-64 65-80 81+ Alla dldrar
Mindre &@n 1 timme 20 7 11 9 2 10
1-10 timmar 51 58 65 55 41 59
11-29 timmar 14 14 15 17 11 15
30-59 fimmar 13 10 6 13 20 10
60 timmar och mer 2 11 3 6 26 6
100 100 100 100 100 100

* Endast anhdriga som ger vard, hjdlp och stéd minst en géng i manaden ingdr i tabellen.

Hur m&nga personer ger anhoériga stod Hill2

Vissa anhdriga ger stod till mer &n en person. Totalt 77 procent av de
anhoriga ger enbart omsorg till en person, 16 procent ger omsorg till tva
personer och 7 procent ger omsorg till tre eller fler personer. Med 6kande
alder minskar antalet personer som anhdriga ger omsorg till. Se tabell 2.

Tabell 2. Antal personer som anhériga* regelbundet ger vard och stéd fill,
i procent uppdelat pa aldersgrupper

Antal personer De anhérigas alder
18-29 30-44 45-64 65-80 81+ Alla dldrar
En person 67 70 76 87 90 77
Tvé personer 14 18 19 10 10 16
Tre personer 8 11 3 1 0 4
Fler &n tre personer 11 1 2 2 0 3
100 100 100 100 100 100

* Endast anhoériga som ger vard, hjdlp och stéd minst en géng i manaden ingdr i tabellen.

Vem ger de anhdériga vard och stod till2

Det vanligaste ar att anhoriga ger vard och stod till en fordlder; en dryg
tredjedel av alla anhoriga gor det. Var femte anhorig ger framst vard och stod
till en partner och ungefar lika manga till sina barn. Vem den anhdriga ger
omsorg till varierar beroende pé& den anhorigas alder. Aldre anhoriga ger
framst vard och stod till partners men ocksa till foraldrar, barn, syskon och
sléktingar. Se tabell 3.
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Tabell 3. Relation till den som anhériga* vanligast ger vard och stéd fill, i
procent uppdelat pa dldersgrupper

Relation De anhérigas alder
18-29 30-44 45-64 65-80 81+  Alla dldrar
Make/maka/partner 16 13 11 42 81 22
Barn 8 32 24 10 11 21
Foralder 30 33 50 19 1 36
Syskon, slékting 40 13 9 17 1 13
God van, granne 6 9 6 12 6 8
100 100 100 100 100 100

* Endast anhdriga som ger vard, hjdlp och stéd minst en géng i ménaden ingdr i tabellen.

Aldern hos den som tar emot anhdrigas insatser varierar. Mer &n var tionde
omsorgsmottagare &r barn under 18 ar och ungefar lika manga &r i dldrarna
45-64 ar. Se tabell 4.

Tabell 4. Alder pa den som tar emot insatser i relation till den anhérigas*
dlder, i procent uppdelat pd dldersgrupper

Alder pa den som

. De anhérigas alder
tar emot insatser

18-29 30-44 45-64 65-80 81+ Alla aldrar

Under 18 ar 9 32 10 3 6 12
18-29 ar 25 8 12 1 1 10
30-44 &r 6 15 4 6 2 6
45-64 &r 27 18 12 8 2 14
65-79 ar 13 19 17 40 10 21
80 &r och dldre 20 8 45 42 79 37
100 100 100 100 100 100

* Endast anhoériga som ger vard, hjdlp och stéd minst en géing i ménaden ingdr i tabellen.

Orsak till omsorgsbehov hos de som tar emot vérd och stéd
Nedsatt fysisk hélsa, nedsatt fysisk funktion eller funktionsnedsattning ar den
vanligaste huvudorsaken till att nagon tar emot vard och stéd av en anhorig.
Drygt var tredje anhdrig uppgav det som orsak till insatserna. Den nast
vanligaste huvudorsaken var neurologisk eller intellektuell
funktionsnedsattning. Det angav narmare var femte anhérig, och det ar
vanligare bland anhériga under 65 ar. Den tredje vanligaste orsaken (14
procent) var nedsatt psykisk halsa, sociala eller personliga problem eller
beroendeproblematik. Denna orsak var vanligast bland de yngre
anhoriggrupperna; drygt var tredje anhorig i aldern 18-29 ar och drygt var
femte anhorig i aldern 3044 ar angav psykisk ohalsa, sociala eller
personliga problem eller beroendeproblematik som huvudorsak till att de ger
vard och stod till nagon de star nara. Se tabell 5.
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Tabell 5. Huvudorsak till omsorgsbehov, i procent uppdelat pa alders-
grupper hos anhoriga*

Huvudsaklig orsak till

omsorgsbehov De anhorigas alder

18-29 3044 45-64 65-80 81+  Alla dldrar
Demenssjukdom,

; 7 7 15 16 38 14
minnesproblem
Neurglogwk el!gr |Qfellektuell 14 1 19 13 10 17
funktfionsnedsattning
Malign SJde.Om, cancer 1 1 9 6 9 4
eller leukemi
Nedsatt fysisk hdlsa, nedsatt
fysisk funktion eller fysisk 36 25 38 43 24 36
funktfionsnedsattning
Nedsatt psykisk hdlsa,
sociala eller personliga 34 29 10 6 5 14
problem eller
beroendeproblematik
Annan orsak 8 14 16 16 14 15

100 100 100 100 100 100

* Endast anhdriga som ger vard, hjdlp och stdd minst en géng i m&naden ingdr i tabellen.

Ofta finns mer &n en orsak fill att anhdriga ger stdd

Fler an halften av de anhoriga uppgav att personen de ger vard och stod till
aven har andra orsaker utdver huvudorsaken till att de behdver omsorg.
Vanligast var nedsatt fysisk hélsa, nedsatt fysisk funktion eller
funktionsnedsattning (17 procent), nedsatt psykisk hdlsa, sociala eller
personliga problem eller beroendeproblematik (10 procent) respektive
demenssjukdom, minnesproblem (9 procent) [3].

Vilka insatser gér anhoériga?

En majoritet av de anhdriga som ger vard och stod utfor praktiska aktiviteter
som transporter och ledsagning, sysslor i bostaden eller tradgarden samt
bank- och postarenden. Hushallsgoromal som inkop, stadning tvatt, och
matlagning &r en annan vanlig form av anhorigomsorg; drygt tva tredjedelar
av alla anhoriga uppgav att de utfor sadana sysslor. Bade vad galler praktiska
aktiviteter och hushallsgéromal delar tva tredjedelar ansvaret med andra (se
tabell 6) — oftast andra i familjen eller vénner.

Drygt en tredjedel av de anhériga uppgav att de ger personlig omsorg som
skotsel av hygien, av- och pakladning eller hjalp med att ta. Knappt en
fjardedel av dessa uppgav att de ger all personlig omsorg sjélv utan hjélp av
andra, medan tre fjardedelar uppgav att de ger personlig omsorg med hjalp av
andra och da i forsta hand med hjélp av familj och vanner men ocksa av
personal fran kommunen eller motsvarande. Det var framst anhoriga dver 65
ar som angav att de utfor all personlig omsorg sjalva. Se tabell 6.

En dryg tredjedel av anhériga uppgav att de ger stod i form av hjalp med
medicin och behandling, med vilket har menas exempelvis medicin-
uppdelning, omlaggning av sér eller injektioner.?

2 Insatser som utfors av anhdrig som ar personlig assistent eller god man, eller omsorg som foréldrar ger till barn som
inte har speciella behov, omfattas inte.
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Tabell 6. Anhérigas* insatser avseende praktiska aktiviteter, hushalls-
goéromal, personlig omsorg samt medicin och behandling, procentuell

fordelning i olika dldersgrupper

Typ av insats Utfors av De anhérigas dalder
18-29 3044 45-64  65-80 81+ Alla dldrar
Praktiska akfiviteter**  Inget behov 26 13 11 10 10 13
Anhorig sjalv 8 28 22 41 50 26
Med andra 54 58 63 42 35 56
Endast andra 12 1 4 7 5 5
100 100 100 100 100 100
Hushdllsgoromal*** Inget behov 21 13 11 10 12 19
Anhérig sjélv 10 28 22 41 41 22
Med andra 59 58 63 42 39 48
Endast andra 10 1 4 7 8 11
100 100 100 100 100 100
Personlig omsorg****  Inget behov 61 42 51 44 32 48
Anhorig sjalv 3 11 6 15 31 10
Med andra 27 40 25 23 32 28
Endast andra 9 7 18 18 5 14
100 100 100 100 100 100
Medicin och Inget behov 51 41 36 34 34 38
behandling***** Anhérig sjélv 4 13 10 21 24 13
Med andra 23 31 26 15 32 25
Endast andra 22 15 28 30 10 24
100 100 100 100 100 100

* Endast anhoriga som ger vard, hjdlp och stéd minst en géng i manaden ingdr i tabellen.

**Till exempel fransporter och ledsagning, fixa i bostaden eller trédgdrden samt bank- och postdrenden.
*** Till exempel inkdp, stédning, tvatt och matlagning.

**x Till exempel hjdlp med hygien, av- och pdklddning samt hjdlp med att ata.

2 Tjll exempel medicinuppdelning, omlaggning av sér och injektioner.

Nér det galler umgéange eller stod kopplat till kulturella och fysiska
aktiviteter ar det framst anhoriga, familjemedlemmar och vanner som bistar
med det, utan hjalp av kommunen eller motsvarande. Totalt 80 procent av de
anhoriga uppgav att de gor insatser i form av att se till, pAminna, motivera
eller stodja nagon de star nara. Nagot fler (82 procent) uppgav att de bistar
med umgange i form av samvaro, stimulans och forstroelse, 61 procent angav
att de bistar vid kulturella aktiviteter och 73 procent att de bistar vid fysiska
aktiviteter. Se tabell 7.
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Tabell 7. Anhérigas* vard och stéd avseende tillsyn, umgdnge, kulturella
och fysiska aktiviteter, procentuell férdelning i olika dldersgrupper

Typ avinsats  Utfors av De anhérigas alder
18-29 30-44 45-64 65-80 81+ Alla dldrar
Tillsyn** Inget behov 20 8 13 19 18 14
Anhorig sjalv 15 22 14 27 42 20
Med andra 63 66 67 4] 36 60
Endast andra 2 4 6 13 4 6
100 100 100 100 100 100
Umgé&nge***  Inget behov 23 9 15 26 22 17
Anhorig sjalv 8 21 9 18 24 14
Med andra 68 69 75 53 52 68
Endast andra 1 1 1 3 2 1
100 100 100 100 100 100
Kulturella Inget behov 37 26 32 43 38 34
aktiviteter™**  Anhérig sjélv 7 18 14 20 29 16
Med andra 54 53 46 32 32 45
Endast andra 2 3 8 5 1 5
100 100 100 100 100 100
Fysisk Inget behov 22 11 20 25 23 20
aktivitet*™***  Anhdrig sjélv 11 29 19 29 33 22
Med andra 64 57 52 36 39 51
Endast andra 3 3 9 10 5 7
100 100 100 100 100 100

* Endast anhoériga som ger vard, hjdlp och stéd minst en géing i ménaden ingdr i tabellen.

** Har avser tillsyn till exempel att se till, pdminna, motivera och stédja.

*** Till exempel samvaro, stimulans och férstréelse.

% Till exempel uppmuntran att ta del av kulturella aktiviteter eller att félja med pd kulturella aktiviteter.
Rk Till exempel uppmuntran till fysisk fréining eller att féljia med pé& promenader.

Totalt 71 procent av de anhdriga uppgav att de ger stod vid kontakter med
vard och omsorg (i enkaten specificerat som lakarbesok, kontakt med
hemtjansten med mera).*® For personer som har behov av sédan hjalp var det
vanligast att de anhoriga bistar med hjalpen sjélva eller tillsammans med
familjemedlemmar och vénner. Endast 8 procent av de anhdriga uppgav att
personer som behdver stéd i kontakten med vard och omsorg far det helt och
hallet av andra. Se tabell 8.

Totalt 42 procent av de anhdriga uppgav att personen de hjalper behéver
ekonomiskt stéd och 36 procent bistar med ekonomiskt stod i nagon form. Se
tabell 8.

30 Insatser som utfors av anhdrig som &r personlig assistent eller god man, eller omsorg som foréldrar ger till barn som
inte har speciella behov, omfattas inte.
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Tabell 8. Anhérigas* insatser avseende kontakt med vard och omsorg
och ekonomi, procentuell férdelning i olika aldersgrupper

Typ avinsats  Utfors av De anhérigas alder
18-29 30-44 45-64  65-80 81+ Alla dldrar
Kontakt med Inget behov 39 26 17 19 20 21
vard och Anhorig sjélv 6 22 24 32 36 24
omsorg™* Med andra 44 47 50 39 38 47
Endast andra 11 5 9 10 6 8
100 100 100 100 100 100
Ekonomiskt Inget behov 49 43 63 68 53 58
stod*** Anhorig sjdlv 3 19 12 17 29 14
Med andra 29 34 20 10 17 22
Endast andra 19 4 5 5 1 6
100 100 100 100 100 100

* Endast anhdériga som ger vard, hjdlp och stéd minst en géng i manaden ingdr i tabellen.

** Till exempel I&karbesdk och kontakt med hemtjdnst.

** Till exempel bidrag fill forsérjning.

Ar omsorgsmottagarens behov av vard och stéd tillréckligt
tillgodosette

Pa fragan Anser du att den vard och det stod som den har personen erhaller
(det vill saga fran dig, familj/vanner, kommunen eller andra aktérer) ar
tillrackligt for att mota de behov som finns? svarade hélften av de anhdriga
som regelbundet ger vard och stod att omsorgsmottagarens alla behov av
vard och stod var uppfyllda.

Det var vanligast att &ldre personer bedémde att behoven hos den som tar
emot vard och stod var tillrackligt tillgodosedda. Bland unga vuxna anhoriga
ansag 27 procent att alla behov av vard och stod var uppfyllda. Bland
anhoriga i aldern 30-44 ar ansag 39 procent att vard- och stédbehovet var
uppfyllt. Bada dessa grupper uppgav att de sjalva skulle vilja bidra mer med
vard och stdd men att de ocksa skulle 6nska mer hjélp fran familj, vanner
samt fran kommunen eller andra aktérer.

Totalt 6nskade var fjarde anhorig att den som tar emot omsorg skulle fa
mer vard och stod fran kommunen eller andra aktorer, och 15 procent
onskade att personen fick mer vard och stod bade fran familj och vanner samt
fran kommunen eller andra aktorer. Uppgifterna anger dock inte vilken typ
av insats anhdriga efterfragar fran kommunen eller andra aktorer. Se tabell 9.
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Tabell 9. Anhorigas* uppfattning om hur val omsorgsmottagarens behov
av vard och stdd dr tillgodosett, procentuell férdelning i olika
aldersgrupper

Hur vadil tillgodosedda ar

behoven av vard och stod DD Eniz e ElE

18-29 30-44 45-64 65-80 81+ Alla aldrar
Ja, alla behov av vérd och stéd

ari dagslaget tillgodosedda 27 40 48 o7 80 %0
Nej, och jag skulle sj@lv vilia
bidra med mer vard och stéd 12 8 6 2 ] 6
Nej, och jag skulle vilja ha mer
hjélp frén familiemedlemmar 1 9 3 5 4 4
eller v&nner
Nej, och jag skulle vilja ha mer
hjélp frdn kommunen eller 26 30 29 16 6 25
motsvarande
Nej, och jag skulle vilja ha mer
hj‘glp fran bade familj och 34 13 14 10 9 15
vanner samt kommunen eller
motsvarande

100 100 100 100 100 100

* Endast anhoériga som ger vard, hjdlp och stéd minst en géng i manaden ingdr i tabellen.

2.3 Hur ménga barn leveri ett
anhorigskap?

Flera studier har pa olika sétt forsokt kartlagga hur manga barn som ger
anhorigomsorg eller pa annat satt paverkas av ett anhorigskap.

Enligt en rapport framtagen av Centre for Health Equity Studies (CHESS)
vid Stockholms universitet och Karolinska Institutet, publicerad av Nationellt
kompetenscentrum anhdériga 2013, hade ndrmare 8 procent av alla barn en
foralder som minst en gang innan barnet fyllt 18 ar hade vardats inneliggande
pa sjukhus pa grund av psykisk sjukdom eller missbruk. Andelen barn vars
foréldrar hade mindre allvarlig psykisk ohélsa eller problem med alkohol
eller droger av en mildare grad var betydligt hdgre [39].

Narmare 13 procent av barnen upplevde atminstone en gang innan de
fyllde 18 ar att en av foraldrarna drabbades av fysisk sjukdom sa allvarlig att
den kravde minst en veckas sjukhusvard. | en undersokning gjord 20072011
uppgav 28 procent av foraldrarna till barn i aldern 10-18 ar att de led av
minst en kronisk sjukdom [39].

Drygt 3 procent av alla barn hade minst en foralder som avlidit fére barnets
18-arsdag, dar en tredjedel av dodsfallen bland papporna och en femtedel av
dodsfallen bland mammorna orsakades av suicid, olycka eller vald. Skadligt
bruk, beroende, sjukdom eller dédsfall bland foraldrar paverkar framst barn
som lever i en socialt utsatt position [39].

| en litteraturdversikt publicerad 2019 av Centralférbundet for alkohol-
och narkotikaupplysning beraknas 15 procent av alla barn i Sverige paverkas
negativt i ndgon utstrackning av en foralders alkoholkonsumtion, och 10
procent beraknas paverkas mycket negativt av att vaxa upp i en familj dar en
foralder har alkoholproblem [51].
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| en enkatundersokning riktad till ungdomar i aldern 15-17 ar, genomford
av Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscentrum anhdériga 2018,
uppgav 24 procent av ungdomarna att de hade nagon familjemedlem med
hélsoproblem och 26 procent att de hade en van eller annan narstaende med
hélsoproblem. 23 procent av ungdomarna uppgav att de ger hjalp, stod eller
vard till ndgon familjemedlem, van eller annan narstaende [52].

2.4 Anhorigskapets konsekvenser

Att vara anhérig ar en del av livet

De allra flesta ar vid nagot tillfalle anhorig till nagon som har en funktions-
nedsattning, &r sjuk eller lider av annan ohdlsa. Att ibland behdva hjalpa eller
stotta ndgon som mar daligt ingdr i att ha manskliga relationer och behover
inte innebéra att den som gor insatserna upplever det som negativt eller har
behov av stdd for egen del.

| Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes flera
exempel pa hur anhdérigomsorg kan vara berikande bade for den som ar
anhorig och for den som tar emot stod eller hjalp. Exempelvis kan vissa
anhoriga uppleva det positivt att kdnna sig behdvda och uppskattade av den
de hjélper [53]. Att ge omsorg kan upplevas som en positiv och utvecklande
livserfarenhet — ndgot som ger kunskap eller perspektiv pa tillvaron och som
i vissa fall kan fordjupa relationen till omsorgsmottagaren. Ocksa tidigare
granskningar har understrukit att anhérigomsorg kan vara delvis eller
overvagande positivt och meningsfullt for manga [3, 27-29, 33, 53].

I Nationellt kompetenscentrum anhorigas befolkningsstudie 2018 uppgav
drygt tvd femtedelar (43 procent) av de anhériga®® att de ofta, néstan alltid
eller alltid, upplever det som tillfredsstallande att ge vard och stod till nagon
de star nara. De yngsta anhdriga (18-29 ar) upplevde tillfredsstallelse i minst
omfattning. Mer an tre av fyra anhoriga (76 procent) uppgav ocksa att de ofta
eller nastan alltid upplever en nara relation till den de ger vard och stod.

Vidare behdver upplevelsen av att ge anhérigomsorg inte vara enbart
negativ eller positiv, utan manga motstridiga kanslor kan férekomma
samtidigt. Exempelvis kan den anhdriga k&nna sig trétt och bunden men
samtidigt kdnna gladje och tillfredstallelse dver att hjalpa och kanske komma
narmare nagon hen tycker om [10, 28]. En organisationsforetradare som
ocksa ar mamma till en vuxen dotter med funktionsnedsattning forklarade att
hennes erfarenheter som anhorig har paverkat henne bade privat och i
arbetslivet:

Det har varit ett otroligt arbete — jattejobbigt, fruktansvart. Jag kampar
fortfarande an idag med att stotta och hjalpa och hela den biten. Samtidigt
kan jag téanka att det ju &r en livserfarenhet. Jag hade inte [arbetat med
det jag gor idag] om jag inte hade haft den kunskapen. ... Det dr klart:
Livet hade varit otroligt mycket enklare utan den erfarenheten. Men a
andra sidan &r det ett innehall som ar vart att ha.

31 Endast anhdriga som ger omsorg minst en gang i manaden omfattas.
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Negativa konsekvenser for individen

Negativa konsekvenser av anhorigskapet &r dock vanligt forekommande, i
synnerhet ndr anhérigomsorgen inte ar frivillig, nér anhoriga kénner att de
inte racker till eller nar omsorgsgivandet av andra skal inverkar pa olika
livsomraden. I det foljande redogors kortfattat for hur anhérigomsorg kan
paverka halsa, ekonomi, arbete, vardag och livskvalitet negativt.

Det dr viktigt att uppmarksamma att dessa effekter pa olika livsomraden
tenderar att forstarka varandra. Exempelvis kan psykiska pafrestningar som
uppstar till foljd av anhorigskapet paverka anhorigas kapacitet pa arbetet, i
sociala relationer, i foréldrarollen och i andra sammanhang. Ekonomiska
bekymmer eller svarigheter att kombinera anhérigomsorg med arbete och
andra ansvarsomraden kan ocksa paverka den fysiska och psykiska halsan
negativt.

Likasa riskerar anhoriga som har egna funktionsnedséattningar, lider av
orelaterad ohdlsa eller sedan tidigare har dalig ekonomi att missgynnas
ytterligare av anhorigskapets konsekvenser.

Fysisk och psykisk ohdlsa

Ett anhorigskap kan paverka anhorigas psykiska och fysiska hélsa negativt. |
en rapport fran 2014 beskriver Socialstyrelsen att anhdriga riskerar att
drabbas av allt fran depressiva symtom, panikangest, muskelvark, hogt
blodtryck, nedsatt aptit, fysisk och psykisk trotthet och utmattning samt
somnproblem till en 6kad risk for fortida dod [2].

Regeringen har tidigare noterat att anhdriga ar en sarskild riskgrupp for att
drabbas av olika former av psykisk ohalsa.®? Psykisk pafrestning ar ocksa
den vanligaste och svaraste halsoeffekten som anhdriga uppgav att de erfar
till foljd av att ge omsorg [3, 33, 54].

Negativa konsekvenser for hdlsan har rapporterats for alla anhériggrupper
som omfattas av detta regeringsuppdrag. Orsakerna till anhérigas ohélsa kan
dock skilja sig at beroende pa anhorigskapets karaktar, exempelvis om
omsorgen &r huvudsakligen passiv och praglad av oro eller sorg, eller om den
bestar av fysiskt eller administrativt betungande omsorgsuppgifter.

En regional studie av anhorigskap och anhorigstdd i Jonkopings 1an,
Kalmar 1an och Kronobergs 1an publicerad 2011 visade att de psykiska
aspekterna av anhérigomsorgen utmarktes av kanslor av maktloshet, att
anhoriga ké&nde sig otillrackliga, att omgivningen inte forstod anhorigas
behov av autonomi och att omsorgsldsningarna som erbjods inte tillgodosag
behoven hos den enskilde och den anhériga [33].

En studie fran Malmo universitet om foréldrar till vuxna barn med
narkotikaproblem, publicerad 2017, fann att fér mer &n 90 procent av
foraldrarna upptog barnens problem deras tid och tankar samt medférde
ké&nslor av maktloshet eller sorg i hdg eller mycket hog grad. Totalt 64
procent av fordldrarna uppgav att de k&nde skuld i hog eller valdigt hég
utstrackning, och néstan hélften uppgav att de k&nde skam i hdg eller mycket
hog utstrackning [54]. | en artikel fran 2020 rapporterar samma forskargrupp

%2Ds 2008:18 5. 14.
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att en knapp femtedel av de foréldrar som besvarade enkdaten hade utsatts for
vald av sitt barn och tva femtedelar hade utsatts for skadegorelse [55].

Andra studier har funnit att foraldrar till barn med funktionsnedsattningar
ar sarbara for negativa halsoeffekter orsakade av ett tungt omsorgsansvar,
omfattande administrativa uppgifter i samband med ansékningar om stod,
samt oro for barnens framtid [7, 56].

| Socialstyrelsens befolkningsstudie fran 2012 framkom att cirka 30
procent av de som gav anhérigomsorg skattade sin hélsa som nedsatt, vilket
innebar att de valt nagot av svarsalternativen nagorlunda hélsa, dalig halsa
eller mycket dalig halsa.®® | detta avviker anhoriga fran den totala
befolkningen i jamforbara studier, till exempel SCB:s Undersékning om
levnadsforhallanden, dar drygt 20 procent skattade sin halsa som nedsatt [2].

Genom att jamfora Socialstyrelsens befolkningsstudie 2012 och Nationellt
kompetenscentrum anhorigas befolkningsstudie fran 2018 kan den
sjalvskattade halsan hos anhériga som ger omsorg jamforas Gver tid.3*
Nationellt kompetenscentrum anhdriga konstaterar att en storre andel
anhoriga uppgav nedsatt hélsa 2018 &n 2012. Se tabell 10.

Tabell 10. Anhdriga och ej anhdrigas beddmning av sitt hdlsotillstand
2012 och 2018, i procent

2012* 2018**
flj(';ls:,::i(l‘l:::gr: d Anhoériga Anhoériga Ej anhoériga Alla
Mycket gott 29 23 34 32
Ganska gott 42 46 46 46
Né&gorlunda 24 21 15 16
Ganska ddligt 5 8 4 5
Mycket ddligt 1 2 1 1

* Kdlla: Socialstyrelsen (2012), Anhériga som ger omsorg till en ndrstdende: omfattning och konsekvenser.
Stockholm: Socialstyrelsen.

** Kalla: Anhérigskap, anhérigomsorg och anhdrigstéd, en nationell kartidggning 2018 (manus). Kalmar:
Nationellt kompetenscenfrum anhdriga.

I den senare studien hade yngre anhoriga (18-64 ar) samre upplevd hélsa &n
anhoriga 65 ar och aldre. Anhoriga hade ocksa samre upplevd halsa an icke-
anhoriga. Anhoriga som gav vard och stdd till en partner eller till ett barn
upplevde sdmre hdlsa &n andra anhdriga och befolkningen i stort [3].

Undersokningen fran 2018 visade ocksa att somnproblem &r vanligt bland
anhoriga. Totalt 37 procent av anhoriga som regelbundet ger omsorg uppgav
att anhérigomsorgen stor deras sémn i nagon man. Ungefar var femte
anhorig (21 procent) stors i smnen tva ganger i veckan eller mer. Den
aldersgrupp som upplever mest somnstorningar ar anhoriga 3044 ar. | den
aldersgruppen uppgav mer an var fjarde anhorig (28 procent) att de stors tva
ganger i veckan eller mer till foljd av sitt anhorigskap.

Konsekvenser for arbete och ekonomi
Anhorigas omsorgsinsatser kan paverka arbetslivet och ekonomin pa bade
kort och lang sikt. Det kan ske pa grund av att anhorigas majlighet att arbeta

33 Dessa uppgifter avser bara anhériga som regelbundet gér omsorgsinsatser; studien omfattar inte hur anhériga som
inte gor konkreta insatser men som &nda kanner oro, sorg eller ansvarskénslor paverkas av anhdrigskapet.
34 Fragorna i de tva enkéterna var snarlika. Se bilaga 2 for en redogérelse av den senare studiens metod.
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eller studera begrénsas, att de anvander semesterdagar eller andra former av
betald eller obetald ledighet for att ge anhérigomsorg, att de far samre
I6neutveckling, att de gar i pension tidigare an planerat, att de tvingas bista
den enskilde ekonomiskt, att de har merkostnader kopplade till anhdrigskapet
eller en kombination av dessa faktorer [2, 10, 48, 54, 57]. | Nationellt
kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie 2018 angav 12,9 procent av
de anhoriga® att de ofta, nastan alltid eller alltid hade ekonomiska problem
till f6ljd av att de ger anhérigomsorg [3].

| den ovan ndmnda studien om foraldrar till vuxna barn med
narkotikaproblem, frdn Malmo universitet 2017, uppgav ungefar en tredjedel
av foraldrarna att barnets drogproblem fick stora eller valdigt stora negativa
konsekvenser for foraldrarnas formaga att arbeta (30 procent) och deras
ekonomiska situation (35 procent). Orsaker till att ekonomin paverkades var
utover effekter for arbetslivet ocksa att foraldrarna bistod barnet ekonomiskt
eller utsattes for stolder av dem [54]. Enligt en senare artikel hade hélften av
foraldrarna som besvarade enkaten vid nagot tillfalle utsatts for stold eller
inbrott av sitt barn [58].

Svart att kombinera anhdrigomsorg med arbete och studier
Manga anhoriga erfar att deras arbete eller studier paverkas negativt av
anhdorigrollen. 1 vilken utstrdckning anhoriga har mojlighet att kombinera
forvarvsarbete med omsorgsinsatser paverkas av flera olika faktorer, sdsom
omsorgens omfattning, den anhdérigas yrke, kollektivavtal och relation till
chef eller arbetsgivare, vilken sjukdom eller funktionsnedséttning den
enskilde ar drabbad av samt geografiskt avstand till denne och dess vard-
eller omsorgsgivare. Det ar vanligt att anhoriga behover ta ledigt fran arbetet
for att ge vard eller stod, och manga menar att det nuvarande social-
forsakringssystemet inte ar utformat for att mojliggora detta. Dessa
svarigheter diskuteras vidare i kapitel 3, i avsnittet Mojlighet till ledighet och
ersattning paverkar anhorigas arbete och ekonomi.

I Nationellt kompetenscentrum anhorigas befolkningsstudie uppgav 40
procent av de anhdriga i dldrarna 18-64 ar att anhérigomsorgen paverkade
deras férmaga att arbeta eller studera i ndgon man. 7 procent uppgav att deras
formaga att arbeta eller studera hade minskat 25-50 procent och 3 procent att
den minskat med mer &n 50 procent [3].

Pa en fraga om huruvida karriar- och studiemajligheter paverkats pa andra
satt angav 4 procent av anhoriga i aldrarna 18-64 ar att de varit tvungna att
lamna arbetet eller avsluta studierna och 21 procent att de inte kunnat dgna
den tid de 6nskat till sin karridr eller sina studier [3].

Anhdrigrollen kan medféra merkostnader
Anhorigrollen kan ocksa medféra olika merkostnader for exempelvis
transporter, insatser i form av hemtjanst eller avlgsning samt att anhdriga
hjélper den enskilde ekonomiskt, exempelvis om denne har ekonomiska
problem till foljd av ett spel-, alkohol- eller drogberoende.

Det ar vanligt att personer med olika funktionsnedséttningar regelbundet
far ekonomisk hjalp av anhoriga [59, 60]. Exempelvis forekommer att

35 Endast anhdriga som ger omsorg minst en gang i manaden omfattas.
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personer som bor i en bostad med sérskild service enligt LSS &r beroende av
bidrag frn anhoriga for att klara sig ekonomiskt.®

I Nationellt kompetenscentrum anhorigas befolkningsstudie 2018 angav
drygt var tionde anhdrig att de har ekonomiska utgifter till foljd av att de ger
vard och stod till nagon de star nara. Det gallde framst gruppen anhoriga i
aldern 3044 ar, dar var fjarde anhorig uppgav att de har sadana utgifter. Var
tredje anhorig i den aldersgruppen angav att de har utgifter som uppgar till
mer &n 500 kronor extra i veckan, som en féljd av att de ger vard och stod till
nagon de star nara. Totalt 16 procent i gruppen uppgav att de har extra
utgifter p& mer an 1 000 kronor i veckan. Aven den yngsta gruppen (18—-29
ar) uppgav stora utgifter; var femte anhorig angav att de har extra utgifter pa
dver 500 kronor i veckan och drygt var tionde anhorig att de har extra
utgifter pa éver 1 000 kronor i veckan.

Konsekvenser for relationer, vardag och livskvalitet
Anhorigrollen kan ocksa medféra konsekvenser for vardagsliv, relationer och
livskvalitet. Den tid och kraft som anhdriga agnar at att ge omsorg kan gora
att deras tillgang till egen tid samt mojligheter att traffa vanner, uppratthalla
egna intressen och att aterhamta sig blir lidande [2, 28, 35, 61]. Anhériga
som ar sammanboende med den som behdver hjalp eller stod kan behtva ta
over sysslor som man tidigare hjélptes at med eller som den som far hjalp
eller stod tidigare ansvarade for. Det kan handla om matlagning, inkdp,
stadning, foraldraansvar och administrativa sysslor eller att uppratthalla
gemensamma sociala relationer. | kombination med omsorgsansvaret kan ett
utokat ansvar for hem och hushall medfora en stor belastning for anhériga.

I Nationellt kompetenscentrum anhorigas befolkningsstudie 2018 uppgav
var fjarde anhorig att de ofta, nastan alltid eller alltid har svart att hinna
umgas med vanner. Det var framfor allt anhoriga i de yngre aldrarna, 18-44
ar, som uppgav stora svarigheter att hinna umgas med vanner. Knappt var
fjarde av de yngsta vuxna anhoriga (18-29 ar) och knappt var femte i aldern
30-44 ar uppgav att de alltid eller nastan alltid har svart att hinna traffa
véanner [3].

Liknande forhallanden géller avseende tid till motion, till exempel ta en
promenad eller trana pa gym. | befolkningsundersékningen uppgav narmare
var fjarde anhorig att de ofta, alltid eller nastan alltid har svart att hinna
motionera [3]. | forldngningen riskerar begransade mojligheter att motionera
att paverka anhorigas hélsa negativt.

Det dr ocksa vanligt att anhdriga upplever att relationerna i familjen
paverkas av omsorgsansvaret. Det kan exempelvis ske om 6vriga familje-
medlemmars behov far sta tillbaka eftersom mycket tid gar at till anhorig-
omsorgen [33] eller om relationerna inom ett parforhallande, mellan foraldrar
och barn eller mellan syskon, utsétts for pafrestningar till foljd av att en
person boérjar ge omsorg till en annan [3, 28, 29, 61, 62]. Ibland leder den
enskildes sjukdom, skada, beroende eller psykiatriska tillstand dessutom till
personlighetsforandringar som gor att relationen férandras [29, 63].

36 SOU 2021:14, Boende pé (o)lika villkor — merkostnader i bostad med sérskild service for vuxna enligt LSS, s. 103,
134, 162 och 219.
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| en enk&tundersokning riktad till anhdriga till personer med psykisk
ohdlsa, genomford 2015 av samarbetsorganisationen Nationell Samverkan
for Psykisk Halsa, NSPH, uppgav 51 procent av de svarade att
anhdorigsituationen medfort stora slitningar i relationen eller lett till
separation [61].

Anhorigomsorgen kan darmed ocksa medféra en sorg 6ver en relation som
gatt forlorad [29]. En forskare beskrev en sadan situation:

Som anhdrig far man inte vara bara hustru eller bara make eller bara
barn, utan att man ocksa maste bli nagon typ av informell vardgivare.
Vissa blir pdtvingade den hdr rollen. ... Jag tinker framfor allt pd en
hustru till en person som hade avlidit, som jag intervjuade sex manader
efter dodsfallet. Nar hon kom till intervjun fragade jag vad hon ville prata
om kring sina erfarenheter och hur hon hade det nu. Hon bérjade
storgrdta direkt, och det framkom sda smdaningom ...

Hon var sa ledsen dver att inte hon hade fatt vara en hustru, att ha kvar
den rollen och relationen som hon och hennes man hade haft. Nu skulle
hon torka honom i rumpan och hon skulle duscha honom. Hon fick mata
honom pa slutet. Efter manga ar tillsammans i de har andra rollerna hade
hon blivit intvingad — utifran att man inte fick tillrackligt med hjalp och
stod i hemmet — i en roll som upplevdes ovéardig bade fér henne och
hennes man och for deras relation. Det var det hon jobbade med sex
manader efter hans dod — att de inte hade fatt sluta livet sa som de hade
levt sitt liv.

Aven relationerna utanfér familjen kan bli lidande till foljd av anhorigskapet,
pa grund av brist pa tid eller for att situationen upplevs som stigmatiserande
for familjen [33, 64]. En utredande socialsekreterare inom missbruksvarden
konstaterade i en intervju att anhériga till personer med beroende kan bli
valdigt isolerade och att en stor hjélp vore om samhallets attityder
forandrades och ”om man hingde av skam och skuld fran de har fragorna”.

Barn som &r anhoriga riskerar negativa konsekvenser
P& bdde kort och I&ng sikt

Konsekvenserna for barn av att véxa upp i en familj dar en forélder eller ett
syskon har en funktionsnedsattning, lider av psykiatriska tillstand eller
allvarlig sjukdom, har beroendeproblem, déar det forekommer vald eller dar
nagon i familjen avlider, kan vara allvarliga. Det kan innebara oro, orimligt
ansvarstagande, forandringar i vardagen och svara upplevelser som paverkar
barnets maende, utveckling, skolgang och sociala relationer. Pa langre sikt
kan det leda till att barnet utvecklar egen ohélsa och att deras utbildning,
framtida arbetsliv och ekonomi paverkas [11-13].

Konsekvenser av att en familiemedlem har svdrigheter

Nar allvarliga svarigheter drabbar nagon i familjen kan hela livet och
vardagsrutinerna samt familjens ekonomiska situation paverkas. Nar en
foralders eller ett syskons sjukdom eller funktionsnedsattning paverkar
foraldrars mojlighet att arbeta kan det bidra till barns utsatthet och betyda att
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vissa barn véxer upp i fattigdom. Ekonomisk utsatthet till f6ljd av
anhorigskapet kan for barnet ocksa innebéara en extra oro samt omvalvande
forandringar om familjen maste begréansa sina levnads-omstandigheter och
exempelvis byta bostad [65-67].

Ocksa om en foralder eller ett syskon vardas hemma eller behéver
personlig assistans kan paverkan pa familjelivet och vardagen bli pataglig.
Att ha personal och personliga assistenter hemma kan upplevas som ett
intrang i barnets integritet och kan paverka relationen till foraldrar. For
barnet kan relationen till utomstaende personer som regelbundet befinner sig
i hemmet ocksa upplevas som oklar [65].

Ibland innebar en familjemedlems svarigheter att personen &r franvarande
under kortare eller langre perioder, exempelvis for vard och behandling eller
i samband med ett frihetsberévande. Barnet kan sakna och oroa sig for
foraldern eller syskonet samt paverkas av den forandrade familjesituationen,
dar foraldraansvaret plétsligt vilar pa bara en foralder som sannolikt sjalv har
paverkats negativt av den uppkomna situationen. | en akut situation, eller nar
foraldern &r ensamstaende, kan barnet beh6va tas om hand av nagon utanfor
familjen.

Det forekommer att barn lagger skulden for familjens svarigheter pa sig
sjalva och forsoker mildra konsekvenserna for foraldrarna. Barn kan ocksa ta
pa sig att forsoka fungera som buffert, forebygga och dampa konflikter i
familjen, for att skydda dels den foralder som har svarigheter, dels hela
familjeklimatet. Det kan ocksa bli svart for barn att ta hem vanner — av
hansyn till foraldern eller for att barnet inte vill eller vagar visa upp hur det ar
hemma [38].

Flera av dessa svarigheter ar forknippade med skamkéanslor pa grund av
fordomar eller stigma. Om foraldrar kanner skam, eller om omgivningen pa
olika satt reagerar som om situationen skulle vara skamfylld, drabbar
skammen &ven barnet, som forsoker vara lojalt med sina foréldrar. Skam-
kanslor kan ocksa gora det svarare for barnet att tala om svarigheterna och
soka hjélp [65].

Vare sig det handlar om plétsliga eller langvariga tillstand, sjukdom,
funktionsnedsattning, skadligt bruk eller beroende, tenderar det att finnas
mycket oro i familjen. For barn och unga ar det ofta svarare an for vuxna att
overblicka och forsta situationen, liksom att satta sig in i risker och
mojligheter. Sjukdom, funktionsnedséattning och beroendeproblem kan ocksa
innebara att den som har svarigheter beter sig oberakneligt och ofrutsagbart
[38].

Det som barn inte vet eller forstar kan de fylla med egna forestéallningar
och fantasier. Barn kan kénna stark rédsla for att foraldern ska do. Oavsett
om denna oro ar beréttigad eller inte kan den medfora 6kad risk for angest,
depression, sorgereaktioner och existentiella funderingar. Om den som &r
sjuk har en arftlig sjukdom kan barnet dessutom ké&nna oro for sin egen halsa
och framtid [67, 68]. Det ar darfor viktigt att barn far stod i att hantera dessa
kénslor samt adekvat och anpassad information om forélderns eller syskonets
tillstand.%’

37 Se vidare i avsnittet Barn som anhdriga har sarskilda rattigheter.
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Konsekvenser av barns och ungas omsorgsgivande

I en svensk studie om i vilken grad unga ger omsorg till nagon de star nara
framkom att omsorgsgivandet kan ha bade positiva och negativa
konsekvenser for barnets valbefinnande och utveckling samt pa 6vergangen
fran barndom till vuxenliv [40].

Bland de positiva effekterna ndmns att barns och ungas omsorgsgivande
kan hjélpa dem att utveckla sociala formagor och motstandskraft, sasom
formagan att kanna ansvar och att ge omsorg. Det kan ocksa stérka relationen
mellan féraldrar och barn i en positiv bemarkelse. Att delta i omsorgsarbete i
forhallande till en foralder som ar i behov av detta kan ocksa ge en kénsla av
kontroll och delaktighet ver en situation som barnet egentligen har ett
begréansat inflytande 6ver [40].

Bland de negativa konsekvenserna lyfts minskade mojligheter att utveckla
sociala natverk och delta i fritids-aktiviteter, svarigheter i évergangen fran
barndom till vuxenliv pa grund av svarigheten att lamna hemmet och kunna
soka arbete och uthildning pa andra orter, svarigheter att fullfolja skolgang,
hog franvaro i skolan och erfarenheter av mobbning.

Omsorgsgivandet kan dven ge konsekvenser for barnets identitets-
utveckling. Barn som blir erkénda for vad de gor och inte for vilka de &r kan
utveckla en sjalvforstaelse som bygger pa foraldrarnas onskemal och
sarbarhet snarare an pa barnets egna kanslor, behov och egenskaper. Denna
typ av sjalvforstaelse kan forsvara separation och sjalvstandiggérande fran
familjen i vuxen alder, eftersom detta kan upplevas av familjen som illojalitet
eller egoism [40].

| forskningen och i Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner
betonas huvudsakligen de risker for barnets utveckling och mojligheter i
vuxenlivet som omsorgsgivande for med sig. Som namnts tar barn ibland pa
sig ett sa stort ansvar for uppgifter i hemmet, fér syskon och for foréaldrar att
de tar 6ver foraldrars ansvar och uppgifter (foéréldrafiering) [42, 43]. | en
forskningsgenomgang om foraldrafiering och dess konsekvenser
framkommer att barn som far eller tar pa sig ett stort omsorgsansvar loper
storre risk att utveckla olika former av psykisk ohdlsa [42].

Vidare forekommer att barn i familjer med utlandsk bakgrund far i uppgift
att Oversatta at foraldrar eller andra slaktingar i motet med hélso- och
sjukvard och socialtjanst. | en rapport av Socialstyrelsen fran 2018
framkommer att problemet inte ar forsumbart samt att det kan fa stora
negativa konsekvenser ur jamlikhets- och integrationssynpunkt for saval
individer och familjer som samhéllet. For barnet kan det innebara att de far
information som de inte borde fa, att de far ta ett vuxenansvar i familjen samt
att skolfranvaron blir hogre [44].

Konsekvenser under uppvdéxten och vuxenlivet av svdra
upplevelser i barndomen

Personer med svara barndomsupplevelser, till exempel fysiskt och psykiskt
vald, fysisk och psykisk férsummelse, psykiatriska tillstand eller beroende-
problem i familjen, forlust av en familjemedlem eller en frihetsberévad
foralder, l16per enligt forskningen storre risk att raka ut for psykiska och
fysiska sjukdomar som paverkar hélsan senare i livet.
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Om flera sadana riskfaktorer forekommer samtidigt okar dessutom risken
for negativa konsekvenser senare i livet. Olika svarigheter i familjen ar ofta
Overlappande. Exempelvis visar registerstudier att risken for att barn ska
uppleva vald i familjen okar vasentligt i familjer dar det forekommer skadligt
bruk/beroende eller psykisk ohélsa [69].

Negativa barndomsupplevelser kan &ven forsdmra den sociala,
ké&nslomassiga och mentala utvecklingen hos individen, vilket bland annat
kan leda till 6kat riskbeteende som ytterligare kan forsdmra hélsan. Om
personen inte far hjalp att bearbeta de svara upplevelserna riskerar de
negativa konsekvenserna att folja individen genom livet [13, 70].

Av registerstudier som Socialstyrelsen latit géra om barn som anhériga
framkommer att ndrmare 8 procent av barn i Sverige under uppvéxten har
varit med om att en foralder haft sa allvarligt missbruk/beroende eller
psykisk ohalsa att foraldern fatt sjukhusvard [39]. Bland dessa barn ar det
nastan dubbelt s manga, jamfért med andra barn, som gar ut grundskolan
med ofullstandiga betyg, och de som gatt gymnasiet fullfljer en
eftergymnasial utbildning i mindre utstrackning an andra med jamforbara
betyg [11].

Av en annan registerstudie inom samma projekt framgar att barn till
foraldrar som vardats for skadligt bruk I6per fyra till sju ganger storre risk att
utveckla ett eget missbruk jamfort med andra. Dodligheten under tiden som
ung vuxen ar nastan tre ganger hogre for dessa barn. Tva till tre ganger fler
har i ung vuxen alder ekonomisk ersattning fran samhallet pa grund av
kronisk sjukdom eller funktionsnedsattning. Tva till tre ganger fler av de som
haft en foralder som sjukhusvardats for olika former av psykisk ohélsa har
som unga vuxna sjalva vardats inom psykiatrisk specialistvard. Aven antalet
sjukhusvardade suicidforsok ar trefaldigt hogre i anhériggruppen an for
jamforbara grupper. Andelen utanfor arbetskraften ar omkring en tiondel
hogre an for andra jamnariga och forsorjningsstod ar fyra ganger vanligare
hos barn till foraldrar med missbruk [12].

For barn som under uppvéxten har en foralder med svar cancersjukdom
finns en dkad risk for missbruk eller beroende samt kriminalitet i vuxen
alder. Aven for dessa barn noterades en 6kad risk for psykiatrisk vard [66].

En forélders dod ger en kraftig 6kning av riskerna for negativa
konsekvenser for barn. En annan registerstudie av barn som forlorat en
foralder, genomford inom samma projekt som de ovan, visar att dubbelt sa
manga av dessa jamfort med andra jamnariga i 30-35-arsaldern lider av olika
former av psykisk ohélsa. Barn till foréldrar som avlidit genom olycka, suicid
eller vald har i ung vuxen alder fem ganger oftare vardats for missbruk och
tre—fyra ganger oftare vardats for suicidforsok. Mer &n dubbelt sa manga
hade sjalva avlidit jamfort med barn som vuxit upp i karnfamilj® [13].
Socialstyrelsen har tidigare understrukit vikten av att uppmarksamma och
stotta barn vars foralder eller ndgon annan de star nara har avlidit [71], vilket
ocksé foreskrivs i halso- och sjukvérdslagen.®

38 Rapporten baseras pa jamforelser mellan tre typer av familjesituation under barndomen: personer som férlorat en
fordlder pa grund av dodsfall under barndomen, personer som vid 17 ars alder bodde i samma hushall som enbart en
av sina foréldrar, och personer som vid 17 &rs &lder bodde i “kédrnfamilj”, dvs i samma hushall som bagge sina
foraldrar

395 kap. 7 § HSL.
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Faktorer som pdverkar anhorigskapets konsekvenser

Anhdrigskapets konsekvenser for vuxna och barn paverkas av manga olika
faktorer. Studier har visat att risken att halsan och arbetslivet paverkas okar
ju mer omsorg anhériga ger [2, 27].%° Hur lang tid anhérigskapet varar gor
ocksa skillnad for hur anhoriga paverkas. Ett kortvarigt eller mindre
omfattande atagande behdver inte ha ndgon negativ paverkan alls och kan i
vissa fall paverka halsan positivt [2, 24, 27].

Under vissa omstandigheter kan dock ett begransat atagande vara
forknippat med svara kanslor av maktloshet, stress och oro, till exempel om
den anhdriga vill men inte kan hjélpa den enskilde.

Vidare pekar flera studier pa att omsorgsgivarens kon, alder och relationen
mellan den som ger och den som tar emot omsorg har betydelse for hur
anhoriga paverkas av situationen. Anhdriga som bor tillsammans med den
som de ger omsorg till och anhériga som ger stod till en partner eller ett barn
tenderar att paverkas mer negativt. Likasa paverkas anhorigskapets
konsekvenser av den enskildes tillstand, funktion och battringsméjligheter,
av anhorigas egen halsa och funktion samt av vard- och omsorgsgivares
bemdtande och anhdrigas relation till dessa [2, 3, 31, 48, 53, 72, 73].
Omsorgsideal kopplade till kén och kultur kan ocksa paverka.*

I en fordjupad studie av anhérigomsorgens omfattning och konsekvenser
publicerad 2014 fann Socialstyrelsen att anhdriga som ger omsorg till ett
barn tycks paverkas i hogre grad nar det géller forvarvsarbete, ekonomi och
livskvalitet, medan de som ger omsorg till en make, maka eller partner tycks
paverkas i hogre grad vad galler halsa. Anhdriga i aldrarna 30-44 ar som ger
omsorg paverkas mer an andra aldersgrupper vad galler psykisk och fysisk
hélsa, ekonomi och majligheter till forvérvsarbete [2]. Samma aldersgrupp
har utpekats i andra studier som sarskilt sarbar for anhérigskapets negativa
konsekvenser [3, 48].

Vissa tillstand och situationer kan béara ett stigma som paverkar anhorigas
maende och vilja att soka hjélp. | Socialstyrelsens intervjuer och métes-
diskussioner framfordes att skadligt bruk eller beroende, psykiatriska
tillstand och suicidforsok eller suicid ar exempel pa detta.

For foraldrar till barn och vuxna med skadligt bruk eller beroende kan
barnets problematik medfora kanslor av att ha misslyckats i foréldrarollen,
vilket kan leda till att foraldrarna drar sig fran att soka hjalp [74]. Det
papekades ocksa att handlaggare eller personal ibland forstarker sadana
ké&nslor genom att avfarda anhdrigas oro eller omsorg som en form av
medberoende eller genom att pa annat satt skuldbeldgga anhériga. Andra
studier om anhdriga till personer med skadligt bruk eller beroende
rapporterar om liknande erfarenheter [74, 75].

I Socialstyrelsens motesdiskussioner framfordes att &ven neuro-
degenerativa*? och kognitiva sjukdomar bland yngre personer kan vara
omgérdade av stigma och kunskapsbrist med foljden att deras anhdriga, som
ibland &r barn och unga vuxna, upplever sig osynliga och isolerade. | ett

40Ds 2008:18's. 13 .

41 Se vidare avsnittet Jamlikhets- och jamstalldhetsperspektiv pa anhrigomsorg.

42 Neurodegenerativa sjukdomar ar sjukdomar som langsamt fortvinar och bryter ner nervcellerna i nervsystemet. Har
ingér bland annat ALS, Parkinsons sjukdom och Huntingtons sjukdom.
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skriftligt inlagg till Socialstyrelsen kommenterade ett natverk for unga
anhoriga till personer med kognitiv sjukdom hur barn som lever ensamma
med en féralder med kognitiv sjukdom kan uppleva ké&nslor av skam och
samtidigt ett stort ansvar:

| sjukdomsutvecklingen ingar en rad kryptiska symtom som barnet kan
komma att skdmmas infor. Detta i sig leder till risk for isolering, men &ven
det faktum att den sjuke kan kanna bade oro, férvirring och desorientering
kan leda till att barnet inte vagar lamna sin foralder ensam hemma och
riskerar darmed att sjalv isoleras. Det ar svart att be om hjalp med nagot
man skams for, och vem ska man vanda sig till? Allt barnet kan gora ar att
sjalv stanna hemma med féraldern for att se efter foralderns behov.

En forskningsoversikt publicerad av Nationellt kompetenscentrum anhoriga
2012 fann ocksa att anhorigas forestallningar om omsorgen spelar roll for hur
de paverkas av den [24]. Om anhoriga exempelvis upplever att deras insatser
ar meningsfulla, om de ké&nner sig uppskattade och om de kénner att ansvaret
delas med andra, till exempel familj, vanner, grannar och vard- eller
omsorgspersonal, ar det mer sannolikt att de upplever béttre subjektiv hélsa.
Om anhdriga omvant kanner att det ar en forpliktelse att hjélpa nagon de star
nara, att det inte finns ndgot alternativ och att ingen delar ansvaret med dem,
ar det mer troligt att de bedomer sin halsa negativt. En sadan situation kan i
forlangningen paverka bade relationen och anhdrigas halsa negativt [24, 31,
33].

Anhorigomsorgens konsekvenser for samhdallet

Anhdriga utfér omfattande insatser som innebér stora besparingar for den
offentliga valfarden [19, 46].* Darmed fyller anhériga en viktig och
samhallsbarande funktion [2].

Dartill &r anhoriga i yrkesverksam alder en viktig resurs ur ett samhélls-
ekonomiskt perspektiv. I kunskapsoversikten Anhdriga som kombinerar
forvarvsarbete och anhdrigomsorg konstateras att anhdrigomsorgen inverkar
pa produktiviteten pa arbetsmarknaden men att detta sallan uppmarksammas
i forskningen. For arbetsgivare kan anstalldas anhérigansvar medfora lagre
produktion och ekonomiska risker kopplade till anstalldas ohalsa, stress eller
franvaro. Ur ett samhéallsekonomiskt perspektiv leder den forlorade
arbetsinkomsten for individen ocksa till minskade skatteintakter [5]. Dartill
féljer andra kostnader for samhéllet kopplade till att anhdriga som
Gveranstranger sig far samre halsa, storre behov av vard for egen del samt
samre mojlighet att ta hand om personer de star nara [4, 5, 19].4

Dessa skal gor att det ar viktigt ur ett samhallsperspektiv att stotta anhdriga
som frivilligt tar pa sig rollen som omsorgsgivare. | regeringens proposition
Stod till personer som vardar eller stédjer narstaende (prop. 2008/09:82)
konstateras att ett val fungerande stdd till anhdriga kan bidra till att anhériga
orkar ge omsorg under en langre tid &n de annars skulle ha gjort. Stod till
anhoriga presenteras darfor som ett satt att forebygga framtida behov av mer
kostsamma insatser, vilka enligt regeringens bedémning kan skjutas upp och

43 Prop. 2008/09:82 s. 6..
44 Prop. 2008/09:82 s. 34 f.
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kanske undvikas helt om anhdriga ges stod. Om belastningen blir for stor pa
de anhoriga kan det dven medfora att de behover soka vard for egen del. Av
dessa skal maste syftet med samhallets stod till anhoriga, enligt regeringen,
vara att uppna en hogre livskvalitet bade for anhoriga och for de personer
som de ger stod till genom ett forebyggande och stodjande arbete.*

Eftersom kvinnors arbete och studier i hogre grad an mans paverkas
negativt av att ge anhérigomsorg finns ocksa jamstalldhetspolitiska skal till
att gora det lattare for anhdriga att kombinera anhdrigomsorg med studier
eller arbete.*®

Konsekvenser fér samhallet av barns anhérigskap
Att barn och unga véxer upp i hem déar det finns personer med
beroendeproblematik, funktionsnedséttning eller allvarlig sjukdom medfor
direkta och indirekta kostnader for samhallet pa bade kort och lang sikt.
Enligt en halsoekonomisk studie publicerad av Nationellt kompetenscentrum
anhoriga och Linnéuniversitetet 2015 berdknas barn som har en foralder med
psykisk sjukdom eller missbruk i vuxen alder motsvara cirka en fjardedel (52
miljarder kronor) av samhallets arliga kostnader for psykisk sjukdom och
missbruk av alkohol och narkotika. Merparten av kostnaden utgors av sa
kallade indirekta kostnader i form av produktionsbortfall vid sjukskrivning,
fortidspensionering och fortida dod [76].

| studien konstateras att dessa kostnader huvudsakligen beror pa att
andelen med psykisk sjukdom i denna grupp &r dubbelt sa hog som i resten
av befolkningen och att andelen med beroendeproblem &r cirka fyra till fem
ganger sa hog som i befolkningen i 6vrigt. Enligt rapporten skulle dessa
samhallskostnader kunna minska med 35 miljarder kronor per ar om gruppen
barn som anhdriga i vuxen alder inte madde samre &n jamnariga i
befolkningen i dvrigt. Olika forebyggande insatser under uppvéxten antas pa
lang sikt kunna bidra till det [76].

2.5 JGmlikhets- och
jGmstdalldhetsperspektiv pd anhdrigomsorg

Anhorigas omsorgsgivande, hur de paverkas av att ge omsorg och vilket stod
de har behov av, skiljer sig at beroende pa faktorer som alder, kén, var de
bor, utbildningsbakgrund samt etnisk, kulturell och spraklig tillhérighet [2, 5,
10, 14-16]. Ofta samverkar olika bakgrundsfaktorer for att forma
anhorigrollen och dess konsekvenser.

Kvinnors och mdns anhdrigomsorg

Forskningen om kvinnors och méans anhdérigomsorg ar inte entydig [77].
Studier tyder pa att kvinnor och méan ger anhérigomsorg i ungefar samma
omfattning [2, 18] men att det forekommer skillnader mellan olika
aldersgrupper [3]. Studier pekar ocksa pa att det finns skillnader i vilken typ
av omsorg som kvinnor och man ger och att de paverkas pa olika satt av att

4 Prop. 2008/09:82 s. 34 f. )
46 SOU 2021:37, Starkt ratt till personlig assistans. Okad rattssakerhet for barn, fler grundlaggande behov och tryggare
sjukvardande insatser, s. 461.
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ge anhdrigomsorg. Enligt flera granskningar paverkas kvinnor mer negativt
an méan av att ge anhérigomsorg [2, 5, 16].

I Nationellt kompetenscentrum anhorigas befolkningsstudie 2018 var 55
procent av de anhdriga kvinnor [3]. | aldersgruppen 45-64 ar uppgav 28
procent av de kvinnor som regelbundet ger omsorg till ndgon de star néra att
de ger omsorg mer &n 10 timmar per vecka, mot 21 procent av mannen. |
aldersgruppen 3044 ar uppgav 38 procent av de kvinnliga anhoriga och 31
procent av de manliga anhdriga att de ger omsorg mer &n 10 timmar per
vecka. | dldersgruppen 18-29 ar var det betydligt vanligare bland man som
regelbundet ger omsorg att gora insatser motsvarande mer an 10 timmar per
vecka (53 procent) an bland kvinnor (14 procent). Se tabell 11. Det var dock
fler kvinnor &n mén i &ldersgruppen som gav anhérigomsorg.*’

Tabell 11. Antal timmar som kvinnor och mén* ger vard och stéd fill
nagon de star ndra, i procent uppdelat pa dldersgrupper

Antal timmar/vecka De anhérigas alder
Man Mannens alder
18-29 30-44 45-64 65-80 81+ Alla dldrar
Mindre &n 1 timme 23 2 17 13 1 13
1-10 timmar 24 67 62 55 39 56
11-29 timmar 23 11 11 15 14 14
30-59 timmar 27 16 6 9 28 12
60 timmar och mer 3 4 4 8 18 5
100 100 100 100 100 100
Kvinnor Kvinnornas alder
18-29 30-44 45-64 65-80 81+ Alla dldrar
Mindre &n 1 fimme 18 10 5 4 3 8
1-10 timmar 68 52 67 54 43 61
11-29 timmar 8 15 18 20 8 16
30-59 timmar 4 7 7 17 12 8
60 timmar och mer 2 16 3 5 34 7
100 100 100 100 100 100

* Endast anhdriga som ger vard, hjdlp och stéd minst en géng i manaden ingdr i tabellen.

Skillnader i anhérigomsorgens konsekvenser fér ekonomin
Ju mer omsorg en person ger, desto mer paverkas mojligheterna att
forvarvsarbeta eller studera [2, 3, 5]. Bade kvinnor och man upplever
svarigheter att hinna med sina arbetsuppgifter och att de ar forhindrade att
delta i moten, kurser och arbetsresor [3, 17, 48]. Det ar dock vanligare att
kvinnor gor forandringar i yrkeslivet som leder till sémre inkomst och sémre
framtida pension [2, 48].

Bland foraldrar till barn med funktionsnedsattning &r det vanligt att
kvinnor tar ett storre ansvar for barnets omsorg och vardag, inklusive den
organisatoriska omsorgen [78], medan man ansvarar for familjens
forsorjning. Detta leder till att kvinnors inkomst och anknytning till
arbetslivet paverkas mer negativt an for man [5, 7, 79].

47 Enligt Nationellt kompetenscentrum anhdrigas undersokning 2018 beraknades det finnas 130 473 anhériga i
gruppen 18-29 ar. Av dessa var 51 208 (39 procent) mén och 79 265 (61 procent) kvinnor.
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Skillnader i anhdrigskapets konsekvenser for halsan

Flera studier har pekat pa att fler kvinnor & man upplever att
omsorgsgivandet ar fysiskt eller psykiskt pafrestande och att de har
svarigheter att hinna med fritidsaktiviteter [17, 78, 80]. Bland annat har
studier funnit att bland foraldrar till vuxna barn med beroendeproblem och
bland vuxna anhdriga med allvarlig psykisk sjukdom, upplever kvinnor i
hogre utstrackning &n mén att anhérigomsorgen paverkar livet negativt [54,
81, 82].

Anhoriga till personer med spelproblem upplever sémre psykisk hdlsa,
storre ekonomiska utsatthet och dkad egen alkoholkonsumtion oavsett kon,
men kvinnor far samre stod av sin omgivning och méan &r mer oroade for att
forlora sitt jobb. Studier har ocksa visat att det finns en koppling mellan
spelproblem och vald i nara relationer. Risken att utsattas for vald av en
partner eller familjemedlem med spelberoende ar stérre for kvinnor an for
mén [83-85].

Manga foraldrar till barn med funktionsnedsattning uppger att de fatt
samre halsa pa grund av bristande stod till barnet — i vissa fall i sadan
utstrackning att de varit sjukskrivna. Aven i detta fall ar kvinnor mer utsatta
an man [2, 86].

Socioekonomiska skillnader

Kunskapen om hur socioekonomiska skillnader paverkar anhérigomsorgens
omfattning och konsekvenser ar begransad. Vissa studier har pekat pa att
personer med lag utbildning ger mer omsorg an personer med hog utbildning
[2, 5], medan andra studier antyder att sambandet &r oklart och kan vara det
motsatta [3].

Né&r anhorigskapet innebé&r minskade inkomster och dkade utgifter
missgynnas anhdriga som redan har begrénsade resurser ytterligare [60, 87].
Likasa, nar anhdrigomsorgen kraver flexibla arbetstider och mojlighet att
skota delar av den organisatoriska omsorgen under arbetstid, blir situationen
svarare for de som arbetar inom yrken som inte méjliggor detta.

Etniska, kulturella och sprékliga perspektiv pd
anhdrigomsorg

Det finns inte mycket svensk forskning om anhériga till personer med annan
etnisk, kulturell eller spraklig tillnérighet an majoritetsbefolkningens [15,
80]. Det finns flera skal till detta; bland annat att grupperna &r mycket
heterogena och att Sverige saknar folkbokforingsuppgifter om etnisk och
kulturell tillhorighet [14].%8

De studier som finns pekar dock pa att personer fodda utanfor Europa ger
mer omfattande anhdrigomsorg jamfort med inrikes fodda och att det &r
vanligare bland utrikes fédda an bland inrikes fodda att ge anhérigomsorg
varje dag [2, 88]. Detta kan bero pa olika saker, bland annat att vissa grupper
pa grund av bristande sprakkunskaper eller bristande kunskap om
valfardssystemet har samre tillgang till samhallets insatser [57, 89], vilket

48 Regeringens skrivelse 2017/18:282, Nystart for en starkt minoritetspolitik, s. 43; SOU 2017:60, Nasta steg? Forslag
for en starkt minoritetspolitik, s. 121.
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kan paverka belastningen pa deras anhériga. En studie av foraldrar till barn
med funktionsnedsattningar, publicerad 2014, fann att foraldrar fodda
utomlands hade farre kontakter med vélfardsaktorer jamfort med foréldrar
fodda i Sverige, men att de dgnade mer tid per manad &t att traffa dessa [57].

En &nnu inte publicerad forskningsstudie fran Stockholms universitet fann
att anhoriga fodda utanfoér Norden utfér mer krdvande omsorg an personer
fodda i Norden. Med kravande omsorg avses har bland annat personlig
omsorg och medicinsk hjélp. Det galler bada konen men i hogre grad kvinnor
an man. Anhoriga fodda utanfor Norden tycks ocksa paverkas mer negativt
av den omsorg de ger, jamfort med personer fodda i Norden. Bade kvinnor
och man paverkas negativt men utrikes fodda kvinnor tycks paverkas mer
negativt n utrikes fodda man, eftersom deras tillgang till arbetsmarknaden
paverkades mer an for mannen [90].

Att ge anhdrigomsorg kan under vissa omstandigheter paverka
integrationen i samhallet for anhoriga till utrikes fodda. Studier om anhériga
till utrikes fodda aldre har pekat pa att det for dessa grupper finns en
koppling mellan att ge anhérigomsorg och samre integrering i arbetslivet [14,
91].

Anhoriga till personer med annan etnisk, kulturell eller spraklig bakgrund
har i manga avseenden liknande behov som anhoriga till personer som tillhor
majoritetsbefolkningen. Samtidigt kan bristande sprakkunskaper, kulturella
skillnader, integreringsproblem och invandrarsituationen i sig medfora att det
kan behdvas speciella verksamheter for att stotta anhoriga tillhérande
minoritetsgrupper, i varje fall for en viss tid och i vissa situationer [14].
Exempelvis kan avsaknaden av dagverksamhet pa andra sprak an svenska
betyda att personer med andra modersmal véljer att inte nyttja dessa
verksamheter, med foljden att deras anhoriga gar miste om avldsning [92,
93].

Liknande problem uppstar gallande andra insatser i form av till exempel
hemtjanst, korttidsboende eller avlsning i hemmet. | en tidigare rapport har
Socialstyrelsen uppmarksammat att det ibland finns sérskilda seder och bruk
som behdver uppratthallas for att enskilda ska vilja ta emot offentliga stod-
eller omsorgsinsatser. Har namns bland annat kosherregler for vissa judar
och renlighetsregler for vissa romer [94].

Anhd&riga som tillhér nationella minoriteter
| syfte att stodja och bevara minoritetsgrupper och minoritetssprak som under
lang tid funnits i landet har Sverige en minoritetslagstiftning — lagen
(2009:724) om nationella minoriteter och minoritetssprak, minoritetslagen.*
For socialtjansten och hélso- och sjukvarden innebar minoritetslagen bland
annat en skyldighet att skydda och framja de nationella minoritetsspraken
och de nationella minoriteternas majlighet att behalla och utveckla sin kultur
I Sverige samt en skyldighet att sarskilt frdmja barns utveckling av en
kulturell identitet och anvindning av det egna minoritetsspraket.*® Dessa
skyldigheter aktualiseras bland annat i fragor som rér omhandertagande av
barn, bemétande av kvinnor utsatta for vald i nara relationer samt

49 De grupper som omfattas ar romer, judar, samer, sverigefinnar och tornedalingar. Sveriges fem minoritetssprak ar
romani chib, jiddisch, samiska, finska och meankieli (2 § minoritetslagen).
50 Se 4 § minoritetslagen. For aldreomsorgen finns sarskilda bestammelser i 18 § minoritetslagen.
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verksamheter som bedrivs enligt LSS. Kommuner och regioner ska
informera de nationella minoriteterna om deras réttigheter och det allménnas
ansvar enligt minoritetslagen och de foreskrifter som lagen hanvisar till.>*

De fem nationella minoriteterna kdnnetecknas av stor kulturell och
spraklig heterogenitet, bade inom och mellan de olika grupperna. Darmed
skiljer sig ocksa deras behov och 6nskemal at i kontakterna med varden och
omsorgen. Vissa gruppers behov ar huvudsakligen inriktade pa sprak och
kommunikation, medan andra i storre utstrackning efterfragar kulturella
inslag eller att deras seder respekteras i vard- och omsorgssituationer. Vissa
efterfragar sarskilt att vardgivare och andra offentliga kontakter har kunskap
om och tar hansyn till hur enskildas livssituation kan ha formats av deras
egna eller gruppens tidigare erfarenheter av diskriminering och forféljelse
[94].

Tidigare studier har funnit att personer som tillhér nationella minoriteter
ibland saknar kannedom om sina rattigheter. Andra ganger ar de ovilliga att
utkrava sina rattigheter pa grund av en misstro mot det offentliga, tidigare
erfarenheter av stigmatiserande bemotande eller en ovilja att vara till besvar
[94-97]. Vid Socialstyrelsens samrad med Sametinget och med riks-
organisationer som foretrader de nationella minoriteterna har minoritets-
lagens genomslag i varden och omsorgen och anhérigas situation tagits upp.
Da har framfor allt situationen for de anhériga som ger omsorg till dldre
personer diskuterats, men dven problem inom social barn- och ungdomsvard,
beroendevard och stod till valdsutsatta kvinnor har behandlats.

Flera studier och granskningar har redovisat brister i beaktandet av sprak
och kulturell tillhérighet vid kommuners omhéndertagande av barn
tillhérande nationella minoriteter [97-100]. Eftersom minoritetslagen innebér
en sarskild skyldighet for det offentliga att framja barns utveckling av sin
kulturella identitet och anvandning av det egna minoritetsspraket aktualiseras
detta i de fall barn som tillhor de nationella minoriteterna ingar i familjer som
har behov av insatser fran socialtjansten eller halso- och sjukvarden. Nér ett
barn placeras utanfor det egna hemmet ska det i forsta hand dvervéagas om
barnet kan tas emot av nagon anhorig eller annan narstaende, sa kallad
natverksplacering.®® Aven i de fall barnet p& annat sétt far stod av social-
tjansten eller vardas inom hélso- och sjukvarden eller av annan myndighet,
maste det fa mojlighet att uppratthalla sitt sprak och sin kultur — nagot som
inte alltid erbjuds idag [94, 97-100].

Det finns mycket lite kunskap om hur situationen ser ut for personer som
har en funktionsnedséttning och som tillhér de nationella minoriteterna, och
an mindre om deras anhdriga. Socialtjanstens bemoétande av samer med
funktionsnedsattning har dock granskats i tva studier initierade av Nordens
vélfardscenter i samverkan med Vasterbotten l&ns landsting (nu Region
Vésterbotten) [99, 101]. | rapporten Forutsattningar och villkor for samer
med funktionsnedséttning i de samiska forvaltningskommunerna i Sverige
fran 2017 konstateras att de samiska forvaltningskommunernas kannedom
om invanare med funktionsnedsattning i den samiska befolkningen mer beror
pa enskilda handlaggares intresse &n pa att det finns en organisatorisk

51 3 § minoritetslagen.
526 kap. 5 § SoL.
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kunskap. Vidare noteras att det i kommunerna generellt saknas utbildning om
samisk kultur och sprak samt att den kulturella forstaelsen ar bristfallig i flera
kommuner, trots att samer har forstarkta rattigheter i férvaltningsomradena
[99]. Sametinget har rapporterat om tillfallen nar barns funktionsnedsattning
och samiska identitet stéllts mot varandra och att de professionella uppmanar
foraldrar att helt eller delvis bortprioritera sprakligt funktionsnedsatta barns
inlarning av sitt samiska modersmal [95].

Omsorgsideal kopplade fill kbn och kultur kan
pdverka anhdrigas situation och hur den upplevs

De forpliktelser som anhdriga ibland upplever handlar om forestéliningar om
vad en ménniska forvéantas gora och vad som dr rétt respektive klandervért
agerande [33]. Forskning pekar pa att de egna och omgivningens
omsorgsideal paverkar upplevelsen av omsorgsbdrdan. Omsorgsideal &r
dessutom ofta kopplade till kon [10, 18, 33, 77, 91], med f6ljden att kvinnor
bade kan mota starkare forvantningar pa att ge omsorg och stalla hogre krav
pa sig sjalva som omsorgsgivare [10]. Studier fran dldreomsorgen pekar pa
att olika forvantningar pa kvinnors och mans omsorgsansvar ocksa kan
innebdra att personal bemdoter kvinnliga anhdriga annorlunda an manliga
anhoriga [18, 102, 103].

Omsorgsideal kan ocksa vara kopplade till kultur och etnicitet [15, 91].
Studier pekar pa att det i varden och omsorgen figurerar forestallningar om
familjestrukturer och omsorgskulturer bland minoritetsgrupper, som pa
liknande satt som for kvinnor kan innebéra hogre forvantningar om att dessa
grupper ska ge anhorigomsorg. Detta kan paverka bade bemotandet av
anhoriga och vilka stodinsatser som erbjuds [14, 94].

Nationellt kompetenscentrum anhériga publicerade 2012 en
kunskapsoversikt om anhdriga till personer med annan etnisk bakgrund,
inklusive de fem nationella minoriteterna, och deras behov av stod. Dér
hanvisas till forskning som visar att det forekommer forestéliningar om att
utrikes foédda har utvidgade familjenédtverk som ger dem béattre mojligheter
att fa stod och hjalp inom natverket. For anhoriga tillhérande minoriteter kan
dessa forestallningar bli ytterligare en belastning i en redan anstrdngd
situation, eftersom de bidrar till att osynliggora deras behov av stod [14].

2.6 Anhorigas behov

Regeringen har tidigare betonat att kommuners stod till anhdriga ska
kannetecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet.>® Anhérigas
behov kan dock inte tillgodoses enbart genom riktade stodinsatser. | denna
och tidigare granskningar har det konstaterats att anhorigas behov kan delas
in i tre 6vergripande kategorier:

1. | forsta hand &r anhoriga beroende av att valfardens insatser till den
enskilde fungerar — det &r en forutsattning for att deras egna insatser
ska vara frivilliga och inte for omfattande.

53 Prop. 2008/09:82 s. 21.
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2. Dartill 6nskar manga anhériga att den information de delger beaktas, att
de insatser de gor uppmarksammas och att deras egna behov tas hansyn
till — det som kallas ett anhorigperspektiv i varden och omsorgen.

3. Dérutdver kan anhdriga ha behov av stod for egen del, exempelvis
information, utbildning, avlésning, ekonomiskt stdd och samtalsstod.

Dessa tre 6vergripande behovsomraden utgér ramen for rapportens
néstféljande tre kapitel.

Barn som ar anhdriga har sarskilda rattigheter

Precis som vuxna anhoériga har anhoriga barn behov av att valfardens insatser
fungerar, att det finns ett anhorigperspektiv bland de samhallsaktorer som
familjen kommer i kontakt med och att de barn som behéver stod erbjuds det.

Anhoriga barns behov skiljer sig dock i vissa avseenden fran vuxna
anhorigas behov. Barn ar i forsta hand rattighetsbérare; de har bland annat
rétt till en god utveckling, till féréldrar som tillgodoser deras behov, till
utbildning och till bista mojliga hélsa.>* Barnets basta ska beaktas vid alla
beslut som rér barn.*

Barn som inte far sina grundlaggande behov tillgodosedda riskerar att fara
illa och har ratt till insatser fran socialtjansten.® Enligt halso- och
sjukvardslagen har barn ocksa ratt till information, rad eller stéd om nagon
vuxen i familjen har allvarliga svarigheter eller avlider.®’

| den man anhoriga barn har behov av stod kopplat till anhorigskapet
handlar det inte bara om att de behdver informeras om situationen, stod att
hantera kanslor av oro eller sorg eller att de behtver avlastas ett
omsorgsansvar. Foraldrarnas egna svarigheter kan ocksa leda till en bristande
omsorg om barnet. Det kan medf6ra att barnet behdver utfora uppgifter det
inte &r moget for, samt att det kan vara utsatt dven pa andra sétt [8].

Det stod som barnet och deras foraldrar da behéver handlar om att bade
minska de riskfaktorer och stdrka de skyddsfaktorer som finns i och runt
familjen. Trygga relationer i familjen och att foraldrarna far den hjélp och det
stod de behdver, bade for egen del och i sitt foraldraskap, ar grundlaggande.
Se vidare kapitel 5, avsnittet Anhdriga barns behov av stédinsatser.

54 Jfr artikel 5, 6, 24 och 28 barnkonventionen.

55 Artikel 3 barnkonventionen och 1 kap. 2 § SoL.
55 Jfr 5 kap. 1 § SoL.

56 Jfr 5 kap. 1 § SoL.

575 kap. 7 § HSL samt 6 kap. 5 §, PSL.
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3. Anhdriga ar beroende av att
samhdallets insatser fungerar

Sammanfattning

| detta kapitel redogor Socialstyrelsen for hur anhorigas situation paverkas av
varden, omsorgen och andra samhéllsaktorers agerande och samspel.

En fungerande vélfard &r en grundférutsattning for att anhérigas omsorg
ska vara frivillig och att anhdriga ska kunna leva det liv de 6nskar.

| kapitlet redovisas ett antal exempel pa hur brister i vardens och
omsorgens tillgédnglighet och kvalitet leder till att anhdriga tvingas ta ett
allt for stort omsorgsansvar, med konsekvenser for deras maende, arbete,
ekonomi och sociala liv.

Ocksa bristande samordning mellan huvudman och verksamheter riskerar
att medfora ett 6kat omsorgsansvar for anhoriga. Det kan bland annat
innebéra att anhdriga behover folja upp remisser eller provresultat at den
enskilde eller formedla medicinsk information mellan vardaktorer. Ett
sadant ansvar ar tidskravande, stéller hoga krav pa anhorigas formagor och
kan innebéra en patientsakerhetsrisk.

Awven barn paverkas i hog grad av att deras foraldrar inte far de insatser de
behover eller att foraldrarnas omsorg om ett annat barn eller en vuxen &r sa
omfattande att det paverkar foraldrarollen och familjens ekonomi negativt.
Den pagaende omstallningen till en nara vard, som bland annat innebér att
alltmer sjukvard utfors i patienters hem, riskerar att fa stora konsekvenser
for anhdriga. Anhdrigas hjalp ar ofta en forutsattning for att vard i hemmet
och patienters egenvard ska fungera. Hur anhoriga paverkas, och hur deras
forutsattningar att finnas tillhands och bidra ser ut, ges dock otillrécklig
uppmarksamhet i omstallningens planering och utférande.

| kapitlet synliggors ocksa en paradox i att medicinska framsteg indirekt
kan bidra till ett omfattande och ibland livslangt omsorgsansvar for
anhoriga. Det sker nér medicinsk utveckling som innebdr att manniskor
overlever olyckor, svara sjukdomar och for tidig fodsel i hogre
utstrackning an tidigare, inte atféljs av den omsorg, habilitering och
rehabilitering som kravs for att det liv de har réddats till ska kunna levas
val. Féljen blir da att anhoriga far kompensera for dessa brister genom att
ta ett omfattande och ofta langsiktigt omsorgsansvar.

Slutligen betonas att anhoriga paverkas av flera samhéllsaktorers agerande
och samspel. Nar ett barn inte far det stod det behover i skolan for att
tillgodogora sig undervisningen, nér en foralder blir utforsékrad eller en
vuxen inte far ersattning for forlorad inkomst till foljd av anhorigskapet,
drabbas hela familjen. Det betyder att anhdrigas situation bor ses som en
gemensam uppgift for flera politikomraden dar utéver varden och
omsorgen dven arbetsmarknadspolitiken, socialférsakringen och skolan
bor inga.
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3.1 Brister och foréndringar i varden och

omsorgen pdverkar anhoriga

For manga anhoriga bestar den praktiska och organisatoriska omsorgen bade
av att kompensera for det som individen inte sjalv klarar att géra och att
kompensera for sddant som vard- och omsorgssystemet ar skyldigt att
erbjuda men dar de offentliga insatserna brister. En fungerande valfard ar
dérmed en grundforutsattning for att anhdrigas omsorg ska vara frivillig och
att de ska kunna arbeta, studera och leva det liv de dnskar parallellt med sitt
anhorigskap [4, 31, 102].

| Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner uttrycktes att om
samhadllets insatser fungerade som det var tdnkt, och om géllande regelverk
tillampades i enlighet med lagstiftarens intentioner, skulle anhdrigas behov
av stod minska kraftigt och det skulle inte finnas behov av en nationell
strategi for anhoriga. Samarbetsorganisationen NSPH kommenterade detta i
ett skriftligt inlagg till Socialstyrelsen:

Anhdriga har rétt att sjalva ha ett bra och sjalvstandigt liv utan att tyngas
av en orimligt stor vard- och omsorgshdrda och en standigt gnagande oro
med tata akututryckningar. For att na dit kravs att de anhdriga kanner sig
trygga med att deras narstaende far basta mojliga vard och omsorg. Da
slipper man vara en stallféretradande vardare och kan vara den stodjande
familjemedlem eller van som de flesta vill vara. Det ar ocksa det i sarklass
basta stodet man kan ge till anhériga. Nar stodet fungerar bra, kan de
anhdriga andas ut och kénna sig lugna.

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner gavs en mangd exempel
pa hur brister i varden och omsorgens tillganglighet och kvalitet paverkar
anhorigas liv. | det foljande aterges ett axplock av dessa beréttelser.>®

Geografiska skillnader skapar ojdmlikhet

Enskilda har enligt lag har ratt till samma vard och omsorg oberoende av var
de bor men i praktiken forekommer stora skillnader mellan regioner och
kommuner. Detta har bland annat uppmarksammats i flera av
Socialstyrelsens lagesrapporter [104-107]. Dessa skillnader leder inte bara till
samre forutsattningar for en god och jamlik halsa for de som har behov av
vard eller omsorg, utan kan ocksa leda till forsamrade livsvillkor for deras
anhoriga.

| Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes att familjer
ibland kanner sig tvingade att flytta eftersom den vard eller de insatser de
behover inte erbjuds dar de bor. En sadan flytt innebér inte bara en stor och
ofta kostsam olagenhet for familjerna, utan skapar ocksa ett okat tryck pa de
kommuner och regioner som de flyttar till. Exempelvis framfordes att lokala
riktlinjer som begrénsar utbudet av LSS-insatser leder till ojamlikhet i flera
led: for enskilda som inte far likvardiga insatser oberoende av var de bor, for
anhoriga som sjélva far sta for eller bekosta de insatser som kommunen inte

58 Brister i omsorgsinsatser som avser att ge stod till anhériga, sasom olika former av avlosning, behandlas i kapitel 5.
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beviljar, samt for de kommuner som intagit en mer generds hallning och som
riskerar en 6kad belastning nar personer med stora omsorgsbehov flyttar dit.

Nedskarningar och omorganiseringar kan medfdra
ett Okat ansvar féor anhoriga

I Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner framforde forskare,
anhoriga, intresseorganisationer och professionsforetradare att nedskarningar
och omorganiseringar av olika vard- eller omsorgsomraden i praktiken ofta
medfor en forskjutning av ansvar till anhoriga.

Ett exempel pa detta som lyftes i flera intervjuer och méten var psykiatrin,
dar forandringar i vardutbudet sas ha fatt till foljd att anhoriga far ta ett stort
ansvar for att ge tillsyn och stod till personer med allvarliga psykiatriska
tillstand. Det framfordes att det allt oftare uttalas fran professionen att
anhorigas delaktighet och insatser ar en forutsattning for ett lyckat vard-
resultat inom psykiatrin och beroendevarden. Medan detta uppskattas av
vissa anhoriga anmarktes att det ocksa innebar ett stort ansvar och en
potentiell kalla till stress. Dartill framfordes att varden inte alltid kontrollerar
om det verkligen finns anhdriga till hands och hur deras férutsattningar for
att ge stod och att vara delaktiga ser ut.

Vidare anmérktes att nar patienter inom psykiatrin hanvisas till dagvard
forutsatts anhoriga ge stod vid dygnets andra timmar samt pa helger. |
praktiken kan det innebdra att barn eller vuxna med exempelvis suicidtankar
eller atstorningar inte far professionellt stod i den utstrackning de behover,
samtidigt som foréldrar, syskon, partners eller andra anhériga upplever att de
lamnas med ansvaret for personernas béttring och i vissa fall 6verlevnad. Det
patalades att detta ansvar kan vara mycket tungt att bara for anhoriga. Dartill
ar det svart att forena med arbete eller studier, eftersom de anhoriga saknar
ratt att ta ledigt fran arbetet eller fa ersattning for utebliven inkomst.
Riksforbundet Attention kommenterade detta i ett skriftligt inlagg till
Socialstyrelsen:

Manga anhdriga lever under en stress/oro som vi inte ens kan forestalla
oss, med standiga suicidala hot och forsok till suicid fran sina narstaende.
Ansvaret att “vaka” 6ver den ndrstdende ldggs i mdangt och mycket dver
pa de anhdriga som i dagslaget inte har nagon arbetsrattslig majlighet till
ledighet fran sina arbeten eller nagon rétt till ekonomisk ersattning fran
socialforsakringssystemet. De hamnar helt mellan stolarna. Kan du téanka
dig nagot varre an att ha fatt ansvaret for ditt vuxna barns 6verlevnad och
sedan misslyckas?

Bemanningsproblem pdverkar anhériga
Bemanningsproblem inom olika verksamheter kan ocksa paverka
kontinuiteteten och kvaliteten i varden och omsorgen negativt, vilket i sin tur
kan gora situationen otrygg for enskilda och deras anhdriga. | vissa fall leder
personalbrist till minskade kontakter med hélso- och sjukvarden och ett
storre omsorgsansvar for anhoriga. En foralder beskrev en sadan situation:

Pa 4,5 ar har vi traffat [barnets] lakare fysiskt fem ganger. Enligt de
medicinska handlingsplanerna ska det vara kontroll tre till fyra ganger
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per ar, och det ar klart att det inte ar optimalt att tréffa lakaren
tillsammans med barnet sa séllan, nar de medicinerar med mediciner som
behover uppfoljning [...] Senast forra hosten gick de ut ett brev ddr de
skrev att de stoppar alla planerade besok for att de har personalbrist.

Svarigheter att f& utredning pdverkar anhoériga

| Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner gavs ocksa flera exempel
pa hur svarigheter i att fa till stand medicinska eller psykiatriska utredningar
kan fa foljder for anhoriga. Det kan handla om langa véntetider till utredning
eller att personalen pa exempelvis barnavardscentralen eller i elevhélsan inte
kanner igen symtomen pa en funktionsnedsattning och darfor inte vill initiera
en utredning. Det kan ocksa rora sig om personer med kognitiv svikt eller
psykiatriska problem som saknar sjukdomsinsikt och inte sjalva vill uppsoka
varden.

Ett annat exempel som togs upp var att personer med intellektuell
funktionsnedsattning kan ha svart att fa utredning och stod for olika former
av psykisk ohalsa, trots att sddan ohalsa ar vanlig i denna grupp [104].
Psykiatrin beskrevs ha svart att upptécka och ta emot personer med
intellektuell funktionsnedsattning och sas ha en kunskapsbrist gallande
bemétande samt alternativ och kompletterande kommunikation.>®

Ytterligare ett exempel som togs upp i Socialstyrelsens intervjuer och
motesdiskussioner ar nar personer med skadligt bruk eller beroende inte far
tillgang till utredning for samtidiga psykiatriska tillstand, till exempel
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Det ar vanligt forekommande att
psykiatrin inte utreder eller behandlar psykiatrisk problematik forrén
personen varit fri fran droger eller alkohol under en viss tidsperiod.
Socialstyrelsen har tidigare konstaterat att vantan pa en psykiatriutredning for
personer med substansberoende ar ett kritiskt moment for patienten. Rutiner
for hur lange en person behdver vara drogfri fore utredningen varierar
dessutom i landets regioner. Eftersom manga personer med beroende inte
klarar att bli drogfria utan stdd eller behandling finns en risk att de aldrig
genomgar en sadan utredning [108].

Né&r en medicinsk eller psykiatrisk utredning inte blir av eller fordrgjs,
uteblir eller férsenas ocksa mojligheterna att fa behandling och stod — bade
for den enskilde och for dess anhoriga. Géllande barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar kan utebliven utredning betyda att barnet och dess
familj inte far det stod de behover for att klara skolan och vardagen. Gallande
samsjuklighet i form av beroende och psykiatriska tillstand kan behandling
av det senare vara avgorande for att den enskilde ska kunna ta sig ur sitt
beroende [108].%° For de anhoriga kan utebliven utredning darmed innebéra
att de far leva med bade en fortsatt oro och ett fortsatt ansvar for att stétta
personen pa olika sétt.

59 Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) &r ett samlingsnamn fér olika kommunikationssétt och
metoder som stodjer kommunikation mellan méanniskor och hjélper personer med kommunikationssvarigheter att
forstd andra och att uttrycka sig. Se https://kunskapsguiden.se/omraden-och-teman/funktionshinder/alternativ-och-
kompletterande-kommunikation/ (juni 2021).

80 Kommittédirektiv 2020:68, Samordnade insatser vid samsjuklighet i form av missbruk och beroende och annan
psykiatrisk diagnos eller narliggande tillstand.
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Anhdriga tvingas ta ansvar fér tandvdrd och
munhdalsa

Manga sjukdomar och funktionsnedsattningar innebér risker for en forsamrad
munhélsa. Uteblir stod fran vard- eller omsorgspersonal for att upptacka och
atgarda problem med munhalsan behdvs annan hjalp om den enskilde inte
klarar detta sjalv [109, 110]. For anhdriga kan det innebdra ytterligare ett
omrade dar de bade behdéver ge praktisk omsorg och ansvara for att samordna
kontakter med omsorgen, sjukvarden och tandvarden. Bristande information
och kunskap om tandvardsstod riskerar ocksa att paverka anhoriga
ekonomiskt och omsorgsmassigt. Det finns en sérskild risk att personer med
vissa funktionsnedsattningar och personer som vardas av anhériga i hemmet
inte far del av tandvardsstoden [110, 111].

Begrdnsade eller bristande LSS-insatser forskjuter
ansvar till anhoériga

Tillgangen till LSS-insatser skiljer sig at éver landet och vissa insatser har
beviljats i allt mindre utstrackning eller begransats i innehall eller omfattning
pa senare ar [104]. Nar enskilda inte far de insatser de behéver kan det
innebara en dubbel belastning for anhoriga, som dels far ta ett storre
omsorgsansvar for att kompensera for den uteblivna insatsen, och dels
riskerar ett omfattande administrativt arbete i samband med 6verklaganden
eller nya ansokningar. | det foljande aterges nagra exempel som framfordes i
Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner pa hur begransade eller
bristande LSS-insatser paverkar anhoriga.

Personlig assistans

Tillgangen till och kvaliteten pa den personliga assistansen tenderar att fa
direkta konsekvenser for anhdrigas omsorgsansvar. Exempelvis kan
tillgangen till assistans vara avgorande for anhorigas mojlighet att arbeta och
for foraldrars mojlighet att ge fullgod omsorg till sina barn och andra
familjemedlemmar.!

Den statliga assistansersattningen har minskat pa senare ar [104].
Socialstyrelsen konstaterade i en rapport 2017 att rattsutvecklingen ar en
bidragande orsak till att manga fatt sin assistansersattning indragen, dar
domar fran Hogsta forvaltningsdomstolen (HFD) har fatt omfattande
konsekvenser for bade kommuner och brukare med personlig assistans [112].

Granskningar har visat att barn beviljas firre assistanstimmar an vuxna®?
samt att barn ar verrepresenterade bland de som fatt indragen assistans-
ersattning eller personlig assistans enligt LSS eller fatt avslag pa ansékan om
sadana insatser [112].

Aven nér assistans beviljas kan det vara svart att hitta personliga
assistenter som har kompetens att hantera personer med omfattande
funktionsnedséttningar, stora vardbehov, kommunikations-svarigheter eller
utdtagerande beteenden.®® En forskare beskrev hur livet kan te sig for

61 SOU 2021:37, kap. 8.

62 S0U 2021:37 s. 255. )

63 SOU 2021:37, avsnitt 4.4.2; SOU 2020:1, Oversyn av yrket personlig assistent — ett viktigt yrke som fortjanar bra
villkor, kap. 6.
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anhoriga till personer som vardas hemma med ALS och anmérkte att
liknande situationer uppstar med andra sjukdomar och funktions-
nedsattningar:

Det var riktigt bedrovliga resultat, vilket stort ansvar ndrstdende far ta ...
For det forsta ar det ett valdigt stort intrang i hemmet; hemmet forvandlas
till ett sjukhus. Och det ar svart att fa personliga assistenter att ta hand om
den har varden — det ar inte alla som ar kvalificerade att klara av det,
vilket gor att det ofta blir ... Det kan bli frdnvaro, och sd mdste man gd in
som narstaende i stallet — for det har &r ju pa liv och dod. Det ar manga
narstaende som ocksa ar personliga assistenter, frivilligt eller ofrivilligt,
for att de kinner att de behover det. ... Det dr flera som beskriver att det
egna livet satts pa vant, sa man bara ar beredd att rycka ut om nagot
hander.

Vidare har Socialstyrelsen tidigare uppmarksammat att det forekommer att
indragen statlig assistansersattning leder till att enskilda behdver flytta till
boende om deras omsorgsbehov inte langre kan tillfredsstallas i hemmet
[104, 112, 113]. Det férekommer dven for barn, &ven om det ar ovanligt
[104, 112]. Antalet beslut om boende for barn minskade kraftigt mellan
2009-2018 men vissa kommuner forutspar ett 6kat behov av insatsen i
framtiden, bland annat eftersom personlig assistans inte racker eller inte
beviljas i tillrécklig utstrackning [104]. Darmed kan indragen assistans
betyda att ett barn eller en vuxen behdver flytta fran sin familj, trots att det
inte dr vad den enskilde eller dennes anhdriga dnskar.

Bostad med sdrskild service enligt LSS
Ocksa den omvénda situationen forekommer — att enskilda som énskar flytta
till boende inte far det eller inte erbjuds ett boende som moter deras behov.
Det finns aven en obalans i tillgangen till sarskilda boendeformer, till
exempel gruppbostad, servicebostad och annan anpassad bostad enligt LSS. |
Boverkets bostadsmarknadsenkét for 2020 svarade en tredjedel av
kommunerna nej pa fragan om huruvida behovet av sarskilda boendeformer
for personer med funktionsnedsattning kommer att vara tackt om fem ar
[114]. Bade Socialstyrelsen och andra instanser har tidigare uppmarksammat
att verkstallighetstiden for beslut om boende till bade vuxna och barn ar lang
[104, 115].%4

Bristande tillgang till sarskilda boendeformer betyder att ungdomar och
vuxna i behov av dessa insatser tvingas bo kvar i fordldrahemmet I&ngre an
vad de sjalva och deras anhdriga vill, trots att de enligt lag har rétt till
insatsen boende® och i vissa fall redan har beviljats det av kommunen. N&r
en person med stora stodbehov bor kvar hemma betyder det att anhdrigas
ansvar for omvardnad och omsorg strécker sig éver en langre tid &n vad som
egentligen ar tankt, ibland med konsekvenser for deras livssituation och
ekonomi. Till exempel framférdes i Socialstyrelsens intervjuer och
motesdiskussioner att manga vuxna som har behov av LSS-boende inte
klarar sig hemma sjalva nér de &r sjuka. Det betyder att foréldrar eller andra

650U 2021:14 s. 75.
59 §8LSS.
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anhoriga da kan behdva stanna hemma fran arbetet for att ge tillsyn och
omsorg, trots att de inte langre har ratt att ta ledigt eller fa erséttning for det
eftersom individen &r vuxen och inte langre omfattas av regelverket for vard
av barn.

| Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner understroks vidare att
de boenden som erbjuds behover halla god kvalitet avseende personalens
kompetens och den omsorg och de aktiviteter som erbjuds [116, 117]. En
organisationsforetrddare kommenterade:

Det basta anhorigstodet ar forstas att den [enskilde] bor i en bostad med
god kvalitet, som gor att den far ha en god fysisk och psykisk halsa, kanner
gemenskap i LSS-bostaden, alltsa har nagot utbyte av de andra boende,
har personal som kan erbjuda en meningsfull fritid, att de kénner sig
delaktiga och har inflytande over sitt eget liv. Och att de ocksa blir
forstadda, alltsa att personalen klarar av att kommunicera pa det
kommunikationssatt som personen har. Sa det ar ju det allra viktigaste for
den anhdriga — att veta att den narstaende mar bra, helt enkelt.

Nar enskilda inte har det bra pa sitt boende kan situationen upplevas som
otrygg, vilket kan fa foljder for anhorigas psykiska hélsa. | Socialstyrelsens
intervjuer och motesdiskussioner framfordes att vissa anhoriga erfar att de
inte far insyn i verksamheten och att det r svart att framféra klagomal om de
observerar eller misstanker missforhallanden. Socialstyrelsen har i en rapport
publicerad 2021 konstaterat att det finns stora behov att starka kompetensen
pa LSS-boenden [117].

Vidare framfordes att det rader brist pa boenden som ar anpassade for
olika malgrupper, exempelvis yngre personer med funktionsnedsattningar,
som &r vana vid att leva ett aktivt och socialt liv [116]. En forskare papekade
att barn som vuxit upp med funktionsnedséattningar idag har hogre
forvantningar pa vuxenlivet an for nagra decennier sedan, da fler barn véxte
upp pa institution och flytten till boende kunde innebéra en forbattring. Det
innebdr att unga manniskor med funktionsnedsattningar ibland tackar nej till
boenden som inte mdter deras behov av stimulans och umgange. Detsamma
géller for andra grupper, nér boendet som erbjuds inte stdammer dverens med
individens behov.

Habilitering
I intervjuer, moétesdiskussioner och skriftliga inldgg till Socialstyrelsen
framfordes att begransningar i innehallet i eller omfattningen pa de
habiliteringsinsatser som erbjuds far konsekvenser for anhoriga.

Socialstyrelsen har tidigare konstaterat att det forekommer stora regionala
skillnader i habiliteringens utbud. Habiliterande insatser erbjuds dven inom
andra verksamheter, exempelvis psykiatrin. Att insatserna ar spridda mellan
olika verksamheter betyder dock att det kan vara svart for den enskilde,
anhoriga och andra aktorer att hitta ratt. Det kan ocksa gora det svart att
uppratthalla den helhetssyn kring den enskilde som ofta préaglar
habiliteringens arbetssatt [106].

En medlemsundersékning genomford av Autism- och Aspergerférbundet
2020 fann att 83 procent av barn upp till 10 ar med autismspektrumsyndrom
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uppgavs ha behov av habiliterande stod men att endast 27 procent fick sadant
stod. | dldrarna 11-17 ar uppgavs 78 procent ha behov av sadant stod medan
endast 25 procent fick det. Forbundet konstaterar i ett skriftligt inlagg till
Socialstyrelsen att det habiliterande stodet for barn med autismspektrum-
syndrom stadigt har férsamrats:

Pa 80- och 90-talen fanns fungerande habiliteringsverksamheter i manga
landsting med tvarprofessionella team. Dessa har med tiden férsvunnit.
Idag ar de flesta med autism utan en vidhdngande intellektuell
funktionsnedséttning hanvisade till BUP, som séllan kan ge individuellt
utformat stod, vilket &r en forutsattning vid autism.

| intervjuer anmarkte ocksa en forskare och en organisationsforetradare att
habiliteringsdvningar som tidigare utfordes av utbildad personal, exempelvis
logoped, arbetsterapeut eller fysioterapeut, numera ofta ska utforas av
anhoriga, ofta foraldrar, efter instruktioner fran habiliteringspersonal [116].
Organisationsforetradare:

Det innebar en stor skillnad for foraldrar till barn [med
funktionsnedséattningar]. Jamfort med att barnen tidigare fick regelbunden
behandling av sjukgymnast eller logoped, sa far fordldrarna ...
handledning nagra timmar av sjukgymnast eller logoped for att sedan
sjalva tvingas utfora den har traningen som lekman, i bostaden, efter
arbetstidens slut, nar bade barnet och foraldrarna ar trétta. Naturligtvis,
som lekman ... det gdr inte att jimfora. Logopedutbildningen dr 4,5-5 ar,
och sjukgymnast/fysioterapeut har ju ocksa en lang hogskoleutbildning.

Ocksa detta exempel illustrerar hur indragna eller forandrade insatser
paverkar anhoriga i flera avseenden. Dels 6kar deras eget omsorgsansvar nar
de forvantas utfora insatser som tidigare erbjods av offentliga aktdrer. Dels
riskerar den enskilde att fa en samre omsorg eller behandling nar den inte
langre utfors av utbildad personal. Om detta leder till en férsémring eller
utebliven battring blir det aterigen anhoriga som, tillsammans med den
enskilde, far leva med konsekvenserna av detta [116].

| intervjuer med Socialstyrelsen tog tva arbetsterapeuter ocksa upp att
foraldrars formaga att folja habiliteringens rekommendationer och
instruktioner skiljer sig mycket at. Detta utgor en utmaning for barn- och
ungdomshabiliteringen och ett jamlikhetsproblem fér barnen och deras
foraldrar. Bada arbetsterapeuterna anmarkte att deras tid inte alltid racker till
for att hjalpa foraldrarna att forsta instruktionerna och omvandla dem till
praktik. Den ena arbetsterapeuten kommenterade ocksa att det foraldrastod
som erbjuds inte racker till for att stotta alla foréldrar i att hantera barnets
svarigheter:

Vi har rad och rekommendationer att ge, som man tanker skulle vara bra
for barnet, men ibland finns det helt enkelt ingen mottagare. Och det kan
bero pa olika saker — [foraldrarnas] ork eller férmdga ...Och
socialtjdnsten har ju fordldrastéd och sa, men ibland tycker jag ... att det
kan behdvas mer stod i situationen ddr vi inte kan vara pd plats ... ndr
barnet vagrar ga att lagga sig, spela tv-spel hela natten eller vad det nu
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kan vara. Ndr fordldrastod inte... ndr det inte fungerar bra alls. Jag tycker
att det ar svart och att det tar tid. Man kan kénna sig lite maktlos i sina
rad och rekommendationer som ar: Gor si eller gor sa.

Det tva arbetsterapeuter som intervjuades efterfragade mer samverkan med
exempelvis socialtjanst och skola for att hjalpa dessa familjer.

Ledsagarservice

Ett ytterligare exempel pa hur anhoriga paverkas av nekade eller indragna
LSS-insatser ar ledsagarservice, dar antalet beslut om insats minskade med
drygt 20 procent mellan 2009 och 2018 [104]. I vissa fall har insatsen dock
ersatts av ledsagning enligt SoL.

En kartlaggning fran Socialstyrelsen fran 2015 visar att ledsagarservice &r
den insats som innehaller flest avgransningar i kommunala riktlinjer.
Avgrénsningarna handlar om vem som kan beviljas insatsen ledsagarservice.
Manga kommuner anger i sina riktlinjer att ledsagare inte beviljas for
personer som bor i bostad med sérskild service for vuxna, det vill sdga
gruppbostad eller servicebostad. Det forekommer dven riktlinjer om att
ledsagning inte beviljas for barn under 13 ar, med hanvisning till
foraldraansvaret [116, 118].

Begransad tillgang till ledsagning paverkar den enskilde men far ocksa
konsekvenser for anhoriga. | Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskus-
sioner framfordes att bristande tillgang till ledsagning betyder att anhériga
kan behova utfora ledsagningen pa bekostnad av deras eget arbete eller fritid.
For barn vars foraldrar nekats ledsagning kan avslaget innebara att deras
tillgang till umgange eller fritidsaktiviteter begransas, om foraldern pa grund
av exempelvis synskada eller annan funktionsnedsattning behdver stod av en
annan vuxen for att kunna folja dem dit. Vikten av att foraldrarollen beaktas
vid beslut om insatser enligt LSS och SoL diskuteras vidare i kapitel 4, i
avsnittet Barns rattigheter bor beaktas vid beslut om insatser till foréldrar
och syskon.

Insatser stdlls emot varandra

Slutligen framfordes att det i vissa kommuner finns riktlinjer som paverkar
vilka insatser en person kan ha samtidigt. Det kan betyda att ett barn som far
personlig assistans inte samtidigt beviljas korttidsboende, d&ven om de olika
insatserna fyller olika funktioner for barnet och dess anhdriga. Som ndmnts
forekommer ocksa att personer som bor i bostad med sarskild service for
vuxna inte far tillgang till ledsagarservice [116], vilket betyder att anhériga
lamnas ansvariga for att de ska fa tillgang till utflykter sociala aktiviteter.
Detta utgor bade en belastning for de anhdriga och en begréasning for de
enskilda, som kan vilja gora aktiviteter pa egen hand, utan sina foraldrars
eller andra anhdrigas hjélp.

Avsaknad av fungerande klagomalsmojligheter

forsvérar fér anhoriga

I Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes att
avsaknaden av verkningsfulla klagomalsmojligheter forsvarar situationen for
anhoriga och forstarker deras oro. N&ar anhdriga uppmarksammar
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kvalitetsbrister i vard- eller omsorgsverksamheter, exempelvis kopplade till
bemanning, personalens kompetens eller bristande tillgang till habilitering
eller fritidsaktiviteter pa ett boende, sas det vara svart att na fram till nagon
som har mandat att atgarda problemet. Det framférdes att manga kommuner
saknar fungerande klagomalshantering, vilket betyder att inkomna klagomal
inte utreds konsekvent och inte heller aggregeras eller anvands i
utvecklingssyfte.

Vidare anmérktes att nar klagomal framfors till kommuner ar det vanligt
att dessa i stallet hanvisar till Inspektionen for vard och omsorg. Myndig-
heten har dock ingen skyldighet att utreda inkomna anmalningar utan avgor
sjalvstandigt om det finns skél att gora tillsyn, exempelvis om myndigheten
bedomer att det foreligger svara missforhallanden i en verksamhet.
Inspektionen for vard och omsorg héanvisar darfor ofta arendet tillbaka till
kommunen.

| motesdiskussioner framfordes att anhdriga ar missnéjda bade med de
klagomalsmajligheter som finns inom kommuner och regioner och med
Inspektionen for vard och omsorg som tillsynsmyndighet, eftersom det
uppgavs vara mycket svart att fa gehor for klagomal om missforhallanden
hos nagon av aktdrerna. Féljden blir att manga anhdriga upplever att de &r
rattslosa gentemot kommunen eller regionen. Tidigare studier har konstaterat
att sadana kanslor av rattsloshet eller maktloshet paverkar anhorigas psykiska
hélsa negativt [24, 33].

Foraldrar till barn med funktionsnedsattningar ar

sArskilt hart belastade

I denna och tidigare undersokningar har konstaterats att foraldrar till barn
med funktionsnedsattningar riskerar att bli hart belastade nar LSS-insatser
begrédnsas eller nér deras barns funktionsnedsattning inte omfattas av LSS
[36, 56, 116]. Situationen &r sérskilt anstrangd for foraldrar till barn med
flerfunktionsnedsattning eller omfattande funktionsnedsattningar. N&r dessa
barn inte far de insatser som familjen behover kan foraldrar behova ge
omsorg och tillsyn dygnet runt. Utan medicinsk kompetens kan foraldrar
behdva ansvara for medicinering och avancerad sjukvardsutrustning som i
vissa fall ar avgorande for barnets dverlevnad — en uppgift som beskrevs som
betungande for manga.

I métesdiskussioner med Socialstyrelsen beskrev foretradare for intresse-
organisationer att foraldrar till barn med omfattande funktionsnedséttningar
eller sjukdomar upplever att de &r i en stdndig kamp mot omgivningen:

Kommunerna utgar fran sin budget och inte fran familjernas behov. Vi far
stanga oss blodiga i stéllet for att &gna tid at barn och familj.
Kommunerna utnyttjar att vi som foraldrar inte har nagot val och arbetar
inte efter lagstiftningen och ger oss det vi har ratt till .

Omsorgen om barnet kan innebéra att foraldrarna kan tvingas ta ledigt fran
arbetet bade planerat och akut. Manga foraldrar tvingas dessutom ga ned i

86 Anteckningar fran motesdiskussion, dialogmate med fokus foraldrar till barn med sjukdomar eller
funktionsnedséttningar, den 20 januari 2021.
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arbetstid eller sluta arbeta, vilket kan medféra langsiktiga ekonomiska
konsekvenser for hela familjen. Tidigare studier har pekat pa att det ar
vanligare att kvinnor &n man gar ner i arbetstid for att ta hand om barn med
funktionsnedsattningar [7, 78], vilket bidrar till ekonomisk ojamstélldhet
mellan konen. Likasa begransas foraldrarnas tillgang till aterhamtning,
fritidsaktiviteter och socialt umgénge.

Omsorgen om barnet kan ocksa vara sa omfattande att foraldrarnas
mojlighet att ta hand om syskon och andra relationer blir lidande. Det betyder
att de anhdriga syskonen gar miste om ett narvarande foraldraskap eller blir
utsatta pa andra satt. Organisationsforetradare:

N&r man inte far personlig assistans, kanske inte alls eller i den
utstrackning man behover, sa blir féraldrarna, de anhoriga, oerhort
snabbt slutkorda. Det paverkar sjalvklart évriga barn i familjen negativt.
Det ar valdigt vanligt med sjukskrivningar, stora somnsvarigheter hos
foraldrarna, stress, psykisk ohélsa — ja, allt det har som foljer naturligtvis.
Sa det paverkar de anhoriga oerhort, och sjalvklart paverkas syskonen av
att foraldrarna &r trétta och slitna ocksa.

Ocksa hir efterfragades ett tydligare barnrattsperspektiv i utredningar av
LSS-insatser till barn, dar aven syskons behov och réattigheter beaktas. Att
anhoriga syskons behov beaktas ar bade en lagstadgad ratt och en viktig
jamlikhetsfraga.

Socialstyrelsen har tidigare understrukit att det enligt barnkonventionen
ingdr i samhallets ansvar att stotta foraldrar till barn med sjukdomar eller
funktionsnedsattningar. | barnkonventionen star att staten ska ge lampligt
bistand till foraldrar nar de fullgor sitt ansvar for barnets fostran®’ och att
konventionsstaterna ska uppmuntra och sékerstélla att de som ansvarar for ett
barn med funktionsnedséattning och dess omvardnad far ansokt bistand som
ar lampligt till barnets tillstdnd och foraldrarnas forhallanden [78].%8

Att familjer till barn med funktionsnedsattningar paverkas av neddragna
LSS-insatser har uppmarksammats i ett antal publikationer [7, 112, 116].
Som namnts &r barn éverrepresenterade bland de som fatt indragen
assistansersattning eller fatt avslag pa ansokan om sadana insatser [112]. En
anledning kan vara att barn har svarare att fa ratt till personlig assistans for
ovriga grundlaggande behov, till exempel maltider eller personlig hygien, dar
foraldrarna har ett visst ansvar att tillgodose behoven — det som anses vara
normalt foraldraansvar enligt foraldrabalken.

Den 1 juli 2020 &ndrades lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade samt socialforsakringsbalken. Andringarna innebér att alla
delar av hjalp med andning och sondmatning kan ge rétt till assistans [119].

| en rapport fran Socialstyrelsen 2017 framgar att foraldrarna fatt ta ett
storre ansvar an tidigare for att tillgodose behov av stod, tillsyn och
omvardnad [112]. Att manga foraldrar till barn med stora omsorgsbehov far
gora insatser som langt 6verstiger normalt foraldraansvar har uppmark-
sammats i andra granskningar [7, 36, 37].%° | utredningsbetinkandet Starkt

57 Artikel 18 barnkonventionen.
88 Artikel 23 barnkonventionen.
69 SOU 2021:37, kap. 8.

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NAGON DE STAR NARA
SOCIALSTYRELSEN



ratt till personlig assistans, publicerat i maj 2021, konstateras att det idag
finns daliga forutsattningar for en rattssaker tillampning av foraldraansvaret
samt att den nuvarande tillampningen betyder att barn riskerar att f& mindre
assistans an vad som motsvarar deras behov.”

Nd&r medicinska framsteg inte &tfoéljs av fungerande
omsorg far anhoériga dra ett tungt lass

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framférdes att det finns
en paradox i att medicinska framsteg som innebéar att manniskor lever langre
med svara sjukdomstillstand, skador och funktionsnedsattningar idag, inte
atfoljs av den rehabilitering, habilitering eller omsorg de behover for att leva
ett gott liv. Nar sjukvardens insatser efter olyckor och i samband med
sjukdom inte atfoljs av andamalsenlig omsorg och rehabilitering kan det

medfora ett omfattande och ibland livslangt omsorgsansvar for anhériga [33].

Exempelvis anmérktes att avsaknaden av rehabilitering eller habilitering

ibland leder till att en skada eller funktionsnedsattning som hade kunnat

lindras i stallet forvarras eller blir permanent. Detta far konsekvenser for
anhoriga, eftersom den enskilde da kan behéva mer omfattande hjélp och
under en langre tid. En forskare kommenterade:

... Det dr de kroniska sviterna efter olika olyckor som ofta blir
problematiska fér anhériga — att leva med den funktionsnedsattning som
deras narstaende har, och dar finns egentligen inte nagot stort
strukturerat systematiskt stod uppbyggt som ar livslangt. Vi har inte riktigt

tankt oss att manniskor overlever sa stora skador som méanniskor gor idag.

Véldigt madnga manniskor lever med sjukdomar som efter en tid ocksa
kommer att forvarras.

Afasiforbundet kommenterade i ett skriftligt inlégg till Socialstyrelsen att
personer som drabbats av hjarnskada och inte far tillgang till rehabilitering
passiviseras och forsamras, vilket far foljder dven for deras anhoriga:

| stallet for att trana tal, minne, rorelse och initiativformaga far manga
passiv hemtjanst, utan tid att forsoka sjalv eller ens gora sig forstadd. Pa
sikt innebar minskad 6vning och forsamrade formagor en 6kad arbets-
borda for anhoriga.

Anhoriga kan i sddana situationer behdva ge mer praktisk omsorg och sjalva
utfora de habiliterings- eller rehabiliteringsévningar som inte erbjuds av
offentlig sektor [29]. De kan behdva ta reda pa hur hjalpmedel fungerar och
instruera den enskilde i detta nar sadan véagledning inte erbjuds av den som
forskrivit hjalpmedlet. Nar den enskilde &r vuxen kan dess partner, barn eller
andra anhoriga ocksa behova ta ett stérre ansvar for sysslor kopplade till
hushallet och foraldraskapet.

Ett annat exempel &r for tidigt fodda barn, som idag Overlever i storre
utstrackning an tidigare men som i vissa fall far men i form av omfattande
och bestaende funktionsnedsattningar. Det anmarktes att det engagemang
som samhdllet visat i det livraddande skedet inte uppratthalls nar familjen

050U 2021:37 5. 292 f.
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ldmnar sjukhuset. | Socialstyrelsens intervjuer och mdétesdiskussioner
beskrevs att foraldrarna vid hemkomsten bade far ett omfattande
omsorgsansvar och inleder en ofta livslang cykel av ansékningar,
omprovningar och dverklaganden kopplade till barnets behov av st6d
hemma, pa skolan och i vuxenlivet.

Sammanfattningsvis anmarktes att varken omsorgssystemet eller
socialforsakringen tycks vara byggda for att manniskor éverlever med sa
svara skador som de gor idag och att detta far langsiktiga konsekvenser bade
for de som drabbas och for deras anhériga.

Brister i v&rden och omsorgen skapar oro infér

framtiden

Nér ett barn eller en vuxen har en funktionsnedséttning eller sjukdom som
inte kommer att ga dver kan varden och omsorgens brister skapa stor oro
infor framtiden [34]. | Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner
framfordes att foréldrar och syskon till vuxna barn med funktionsned-
sattningar eller langsiktiga svarigheter ofta bar pa en radsla for vad som ska
hénda nar fordldrarna blir for gamla for att hjéalpa sitt barn eller nér de
avlider. En anhdrigkonsulent beskrev situationen for &ldre foréldrar till vuxna
barn med funktionsnedsattning eller psykiatriska tillstand:

Nar den aldre narmar sig livets slut sa ar det en plagsam process att veta
att jag kommer att Iamna min son eller dotter ensam i livet med den har
svara sjukdomen. Hur kan jag gora det sa bra sa mojligt? Kan man vara
saker pa att socialtjansten kommer att tillgodose min sons eller dotters
behov nér jag inte langre ar i livet? Det kan skapa mycket angest.

Vidare papekades att det i varden, omsorgen och myndighetsutévningen
tycks gdras antaganden om att foraldraansvaret for barn med
funktionsnedsattningar stracker sig langre i tid &n for foréldrar till andra barn.
Nar foraldrar far ta ett stort ansvar dven for sitt vuxna barn kan det ge upphov
till en kénsla av att ingen star beredd att ta 6ver nar de inte langre finns eller
méaktar med [34]. En habiliteringslakare beskrev de svara fragor som dessa
foraldrar brottas med:

Hur langt stracker sig foraldrarnas ansvar for ett barn, en ung vuxen, med
flerfunktionsnedsattning? Vem tar dver? Vem ser till att de har det bra?
Vem ser till att medicinen fungerar? Vem ar deras tolk inom sjukvarden,
och allt det har? Kan foraldrar slappa? Vagar jag som 80-arig mamma
sliippa, och till vem dd? ... Det &r ju en angest som man bar. Det ar
fordldrar som har sagt: "Hoppas att han dor forst.”

I manga fall delas denna oro av andra anhériga, till exempel vuxna syskon,
och av den enskilde som &r beroende av anhérigas stdd. | intervjuer och
motesdiskussioner beskrevs det vara vanligt att vuxensyskon gor livsval
baserat pa vetskapen att de kommer att behova ta 6ver ansvaret for ett syskon
med funktionsnedsattning eller psykiatriska tillstand nar foraldrarna gar bort
[6]. En kvinna som vuxit upp med en bror med intellektuell
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funktionsnedsattning beskrev hur en grupptraff med andra vuxensyskon
synliggjort hur anhorigskapet paverkat deras livsval pa liknande satt:

Vi hade alla flyttat hemifran i valdigt tidig alder. Manga flyttade som au
pair till utlandet, jag flyttade till Stockholm ndr jag var 17. ... Samtidigt
som vi var medvetna om att vi skulle tillbaka. De flesta av oss var tjejer,
kvinnor, och ... ndr man fick en relation sd sa man: ~Ok, men du vet att
jag ska ta hand om min bror sedan, ndr mina fordldrar gar bort.”

Exemplen ovan illustrerar hur begransningar i den enskildes vard, omsorg
och andra offentliga insatser kan ge upphov till en kedjereaktion som kan
paverka flera anhdrigas livssituation dver lang tid.

Ndar varden och omsorgen flyttar hem tvingas

anhdriga gora plats och finnas fill hands

Utvecklingen av nya lakemedel och behandlingsmetoder sker parallellt med
den pagaende omstallningen av halso- och sjukvarden till en nara vard.
Omstallningen syftar till att minska behovet av sjukhusvard, starka
primarvardens och den kommunala halso- och sjukvardens roll samt starka
mojligheterna att ge halso- och sjukvard i patientens narhet, inklusive i
hemmet [120, 121].

I Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner framfordes att
anharigas roll i den nara varden inte har uppmarksammats i tillracklig
utstrackning. Samtidigt ar anhorigas insatser ofta en forutsattning for att vard
i hemmet och patienters egenvard ska fungera. | flera sammanhang beskrevs
hur anhériga utan medicinsk utbildning eller omvardnadsutbildning lamnas
ansvariga for svara uppgifter som tunga lyft och skétsel av avancerad
medicinsk utrustning [32].”* En forskare beskrev att anhériga till personer
som vardas hemma tenderar att fa ett stort praktiskt och medicinskt ansvar:

Ofta har man koll pa lakemedel. Man ser till att de tas pa ratt tid, man ser
till att forandringar i ordinationerna andras. Det kan ocksa handla om att
man behdver lara sig att identifiera nar patienten far vissa symtom — vad
man ska gora da. Att vara den som ser till att patienten tar smartlindring,
vilket ibland kan vara svart for en del att vilja ta. Det kan handla om mer
praktiska saker, som att se till att kateterpasar inte blir verfulla med urin,
stomier med avféring som gar sonder, och precis da kan inte hemtjéanst
eller sjukvardspersonal komma. ...

Man behover ocksa veta vilket material som behdvs, hur materialet
forbereds. Manga narstaende klipper till exempel till och ordnar
stomiplattor och sa vidare, sa att det ska vara enkelt for sjukvardspersonal
att det ska passa precis for den patienten. De blir ju experter pa den som
ar sjuk och allt det som den har med sig. Och utdver alla de har tekniska
och medicinska och praktiska, kanske man maste hjalpa till med personlig
hygien, med dusch, pakladning, se till att kopa nya klader — allt det har

71S0U 2021:37 5. 249 f.
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som den som ar sjuk inte langre kan gora. Sa man blir som en forlangd
hand.

Det anmarktes att hemsjukvarden och egenvarden har blivit alltmer
avancerad, vilket staller hogre krav pa anhorigas formagor — nagot som ocksa
har uppmarksammats i utredningsbetédnkandet Starkt rétt till personlig
assistans.’? | betdnkandet konstateras att det finns manga risker med att
avancerad egenvard idag ges med hjalp av personer som saknar hélso- och
sjukvardsutbildning. Riskerna ror bade patientsakerheten for den enskilde
och tryggheten for de som ger stod i egenvard, daribland anhériga. |
betdnkandet anmérks att dessa risker &r oacceptabla och att en foérandring
darfor ar nodvandig.”

| Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner papekades vidare att
anhoriga till personer som vardas hemma i manga fall ocksa behover ge
emotionellt och existentiellt stdd till den som &r sjuk. Samtidigt behdver de
hantera sin egen och andra familjemedlemmars oro eller sorg. Det galler inte
minst vid palliativ vard, som i allt hdgre utstrackning ges i hemmet [122].
Det anmarktes att &ven om manga uppskattar denna mojlighet kan det vara
svart att leva lange med doden nara inpa [32, 123], i synnerhet for barn

| dessa diskussioner papekades ocksa att enskildas och anhdrigas olika
forutsattningar att ta emot vard eller omsorg i hemmet inte beaktas i
tillracklig utstrackning, vare sig pa strukturell niva eller vid enskilda beslut
om utskrivning fran slutenvard, om hemsjukvard eller egenvard [124].

Flera som medverkade i arbetet med detta regeringsuppdrag ifragasatte att
anhorigas roll och livskvalitet inte ges mer uppmérksamhet i det arbete som
omgardar den pagaende omstéllningen till en god och néra vard. En forskare
kommenterade:

Det ar egentligen hapnadsvackande att varken Socialtjanstutredningen
eller God och néra vard-utredningen tar upp vilka konsekvenser det har
att man ska gora mer omsorg och vard i hemmen. Man vill garna utdka
den arenan [men] diskuterar 6ver huvud taget inte vilka som finns ddr. ...
Vem &r det som foljer med folk till behandlingarna och vem &r det som tar
hand om det som maste f6ljas upp? ... Det har begreppet egenvard — man
har pa nagot tankt sig att det ar en outtémlig resurs. [Men]det ar ju darfor
man vander sig till varden, for att egenvarden inte racker till.

Fragan noteras i ett delbetankande till utredningen Samordnad utveckling for
god och nara vard, dar det konstateras att anhoriga behdver tankas in i
utvecklingen av halso- och sjukvarden bade utifran behovet av stod till
patienter, nar den enskilde dnskar det, och behovet av stdd till de anhdriga
sjalva nar de behover det.” | Socialstyrelsens intervjuer och motes-
diskussioner efterfragades emellertid ett annu tydligare anhérigperspektiv i
arbetet. Har understroks ocksa att det r sarskilt viktigt att beakta situationen
for de som har samst forutsattningar att ta emot vard i hemmet.

250U 2021:37 5. 306 f.
73S0OU 2021:37 5. 306 f.
450U 2020:19 s. 64 och s. 106.
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Ndar samordning och samverkan brister f&r anhériga
ta dver ansvaret

En viktig kvalitetsaspekt for anhoriga ar att samverkan’ och samordning™
mellan verksamheter och huvudmén fungerar [125, 126]. Det &r vanligt att
anhoriga tvingas ta ett stort organisatoriskt ansvar for att kompensera for
bristande samordning mellan olika vard- och omsorgsaktorer [2, 10, 31, 78,
102].”"

| Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes att varden
och omsorgen upplevs alltmer fragmenterad och nedskuren och att anhoriga
”behover ligga pa overallt” for att den enskildes behov ska tillgodoses. Det
kan ta sig uttryck i att anhoriga sjalva behdver folja upp remisser eller
provresultat, begéra en samordnad individuell plan for den enskilde och sétta
olika vard- eller omsorgsgivare i kontakt med varandra samt formedla
information mellan dem [78]. Nationellt kompetenscentrum anhorigas
befolkningsstudie 2018 visade att den organisatoriska omsorgen 6kade
mellan 2012 och 2018 [3].

Denna del av anhérigomsorgen &r tidskravande och stéller hoga krav pa
anhorigas kompetens och initiativformaga. Anhoriga behéver vara insatta i
vad diagnosen eller funktionsnedsattningen innebér, vilka insatser som kan
vara till nytta och vilka aktérer som erbjuder dem. De behdver kanna till
vilka réattigheter som de sjalva och den enskilde har. For anhoriga som sjalva
har funktionsnedsattningar eller ohélsa blir uppgiften sarskilt svar, och likasa
for anhdriga som inte talar god svenska, ar nyanlanda eller av andra skél inte
kanner till det svenska systemet.

Att samverkan och samordning brister har uppmarksammats inom flera
vard- och omsorgsomraden [31, 56, 74, 78, 108, 121, 126-131].”® Myndig-
heten for vard- och omsorgsanalys konstaterade i en rapport om missbruks-
och beroendevarden 2017 att bristande samordning kan medfora att personen
som behdver hjalp och stod far det vid fel tidpunkt, i fel ordning eller att
insatser helt uteblir, vilket drabbar enskilda och anhériga pa olika satt [126].
Manga anhoriga forsoker sjalva ta ansvar for att samordna den enskildes
insatser och myndighetskontakter, vilket dock inte alltid & majligt pa grund
av sekretess. Dartill far anhoriga leva med konsekvenserna av att den
enskilde inte far den behandling eller det stéd den behéver [74, 126].

Samordning d&r sérskilt viktigt fér personer med komplexa behov
For personer med sam- eller multisjuklighet eller omfattande funktions-
nedsattningar, som kraver kontakt med manga vardgivare, ar det extra viktigt
att samordningen mellan huvudméan och verksamheter fungerar [125].”° For
anhoriga till dessa grupper tenderar den organisatoriska delen av anhorig-
omsorgen att bli &n mer omfattande. Det faller ofta pa anhdriga att se till att

5 Samverkan avser enligt Socialstyrelsens termbank “8vergripande gemensamt handlande pa organisatoriskt plan for
ett visst syfte”.

6 Samordning avser enligt Socialstyrelsens termbank “’koordination av resurser och arbetsinsatser for att erhalla hogre
kvalitet och storre effektivitet”, exempelvis samordning av en individs vérd- eller omsorgsinsatser.

7 Regeringens proposition 2019/20:164, Inriktningen for en néra och tillganglig vard — en primarvardsreform, avsnitt
5.3 samts. 82.

8 Prop. 2019/20:164, avsnitt 5.3 samt s. 82; regeringens proposition 2016/17:106, Samverkan vid utskrivning frén
sluten hilso- och sjukvard, s. 20; SOU 2020:19, 5.103 och s. 276.

79S0U 2020:19 5. 96 f. och s. 100 f.
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viktig information formedlas mellan olika vardkontakter. En foralder till tva
barn med en ovanlig barnsjukdom beskrev en sadan situation:

Nar man utvarderar hur medicinerna fungerar for mitt barn, sa far jag ta
upp de reumatiska besvaren med reumatologen och hudbesvaren med
huddoktorn. Men egentligen hor det ju ihop, for det &r ju samma sjukdom.
... Det ar inte s att de pratar med varandra. Det kan komma en mening pa
min uppmaning i en journalanteckning, och sedan nésta gang jag traffar
den andra ldkaren far jag berdtta att: ”Det finns en mening i
Jjournalanteckningen som dr ett meddelande till dig.” ...

Jag vantar pa utvardering av en av medicinerna for ena barnet. Och nar
den utvarderingen har blivit av, da faller det pa mig att kontakta
hudl&karen for att beratta att nu har reumatologen gjort utvarderingen av
medicinen. ... De sdger inte "Det dr ditt ansvar att gora det hdr. Det gor
inte vi.” utan de sdger "Ja, vi har sa mycket att gora, det vore bra om du
kunde gora det.”

Socialstyrelsen har tidigare konstaterat att nar foraldrar forvantas komma
ihag och 6verfora ratt information till nasta led i vardkedjan utgor det en
patientsakerhetsrisk for barnet [78].

Samordning &r sdrskilt viktigt vid vergdngar

| Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner beskrevs dvergangar
mellan vard- och omsorgsgivare vara tillfallen nar samordningen ar sarskilt
viktig men allt for ofta brister. Ocksa detta har uppmarksammats tidigare
[124, 132, 133]. Det kan exempelvis handla om 6vergangar fran slutenvard
till hemsjukvard och rehabilitering i samband med utskrivning fran sjukhus
[124]. N&r samordningen inte fungerar vid dessa tillfallen kan det leda till
bristande kontinuitet i stod, vard och behandling, att den enskilde och dennes
anhoriga ar daligt forberedda pa nasta steg i vardprocessen samt att anhériga
tvingas férmedla information mellan aktorer, med risk att patientsakerheten
hotas [78, 124, 129, 132].

Det kan ocksa handla om évergangar kopplade till alder, exempelvis fran
forskola till skola, fran barnpsykiatri till vuxenpsykiatri eller fran
barnhabilitering till vuxenhabilitering — dar sadan finns.® | flera intervjuer
och méten framfordes att Gvergangar under barndomen stéaller hoga krav pa
foraldrars ork och formaga att formedla information och efterfraga stod. Vid
overgangen till vuxenlivet uppstar andra problem, eftersom stodet som
erbjuds till vuxna kan skilja sig avsevart fran det som erbjuds barn.
Exempelvis papekades att tillgangen till habilitering for vuxna personer med
funktionsnedsattningar &ar betydligt samre &n for barn [106, 133, 134].

En annan forandring sker nar barnet blir myndigt och vardnadshavare
utestangs om man inte i forvag har uppréttat fullmakter som ger anhoriga
tillgéng till information och delaktighet.®! | Socialstyrelsens intervjuer och

80 Det anmarktes att vuxenhabilitering dr mindre vanligt forekommande &n barn- och ungdomshabilitering, ndgot som
Socialstyrelsen har uppmérksammat tidigare. Se Socialstyrelsen (2017), Insatser och stdd till personer med
funktionsnedséttning. Lagesrapport 2017.

8L 17 kap. foraldrabalken finns bestammelser om anhérigbehdrighet. De innebar att en anhdrig ar behoriga att vidta
vissa rattshandlingar med anknytning till den enskildes dagliga livsféring om det ar uppenbart att hen pa grund av
sjukdom, psykisk storning, férsvagat halsotillstand eller ndgot liknande férhallande inte langre har forméga att ha hand
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motesdiskussioner framfordes att nar ansvaret flyttas fran vardnadshavare till
den unga vuxna tas inte alltid hansyn till individens mognadsgrad.
Exempelvis anmérktes att unga vuxna med neuropsykiatriska funktions-
nedsattningar, till exempel adhd, inte alltid har formagan att sjalva samordna
kontakter med varden eller vara sitt eget ombud gentemot vard- och
omsorgsaktorer eller myndigheter. Foljden kan da bli att den unga personen
blir utan det stod och de insatser hen behover. Detta far konsekvenser ocksa
for anhoriga, som kan behdva kompensera med savél praktiskt som
organisatoriskt och ekonomiskt stod.

Anhé&riga barn pdverkas nér samordningen brister

Ocksa barn och unga som &r anhoriga paverkas nar samordningen brister.
Exempelvis riskerar barn med foréldrar eller syskon som har psykiatriska
tillstand eller beroendeproblem att fara illa om foraldern eller syskonet inte
far vard och stod nar de behover det. | Socialstyrelsens intervjuer och motes-
diskussioner papekades ocksa att det ar vanligt att barn hjalper sina foraldrar
med administrativa och organisatoriska sysslor kopplade till foralderns hélsa.
Bland annat forekommer att barn bokar tider, foljer med pa lakarbesok,
agerar tolk och samordnar kontakter mellan olika aktorer. | ett skriftligt
inlagg till Socialstyrelsen beskrev ett natverk for unga anhdériga till personer
med kognitiv sjukdom hur detta kan ta sig uttryck for barn till foréldrar med
kognitiv sjukdom:

Eftersom personer med kognitiva sjukdomar under sjukdomsforloppet
berors av flera olika instanser inom saval region (halsocentral/vard-
central, specialistvard/minnesmottagning och psykiatrivard) som kommun
(till exempel socialtjanst med bistandshandlaggare, LSS-handlaggare med
flera) sa ar det manga olika kontakter att halla reda pa.

Till detta kommer de lagar som styr dessa verksamheter sdsom patient-
lagen, halso- och sjukvardslagen, socialtjanstlagen och lagen om stéd och
service som manga ganger forsvarar for verksamheterna att kommunicera
och samverka for den sjuke och dennes anhdrigas basta. Detta leder till
stuprorsliknande atgarder som faller tillbaka pa de unga anhériga att
samordna. ... Barnen behéver allt for ofta ta ett orimligt stort ansvar nar
samhaéllets funktioner sviker pa grund av okunskap och de brister som
finns i samverkan mellan kommun och region.

Att foraldrarna belastas med ett stort samordnande ansvar kan ocksa bidra till
att barn med funktionsnedsattningar kénner oro for sina féraldrar. Det fore-
kommer att dessa barn valjer att inte patala sina egna behov for att de inte vill
belasta foréldrarna ytterligare [78].

Verktyg som syftar till att stGrka samordningen fyller inte
alltid sin funktion

Att vard- och omsorgssystemet brister i samverkan och kan vara svart att
navigera i for patienter och anhoriga uppméarksammas ocksa i regeringens
proposition Inriktningen for en nara och tillganglig vard — en

om sina ekonomiska angeldgenheter. Anhorigbehorigheten kan dock inte anvandas for personer som aldrig haft nagon
férmaga eller som mist denna innan hen fylide 18 ar.
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primarvardsreform,® samt av utredningen Samordnad utveckling for god och
nara vard, som i sina betankanden har gett olika forslag for att forbattra
samverkan och gora systemet mer tillgangligt.®

| Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner framfordes att de
verktyg som inforts for att underlatta vardsamordningen, sasom samordnad
individuell plan, individuell plan, patientkontrakt och fast vardkontakt, i
teorin har potential att avlasta anhdriga men att de i praktiken inte alltid fyller
denna funktion. Brister som patalades var att bade individuell plan och
samordnad individuell plan inte erbjuds systematiskt och att anhdriga inte
inbjuds att delta om de inte sjalva efterfragar det.3* Vidare anmarktes att det
forekommer att de olika instanser som ska vara inblandade avbojer att delta
pa grund av tidsbrist.

Patientkontrakt sas inte alltid foljas upp och man papekade att det hander
att den fasta vardkontakten byts ut utan att enskilda och anhériga informeras.
Dartill patalades att den fasta vardkontakten inte alltid kan avlasta anhériga
det samordnande ansvaret, eftersom personen i fraga ofta sjalv ar dver-
belastad och inte alltid har sjukvardsutbildning.

Utmaningar vid tillampningen av dessa arbetssatt och funktioner har ocksa
uppmarksammats i Myndigheten for vard- och omsorgsanalys uppféljning av
lagen (2017:612) om samverkan vid utskrivning fran slutenvarden. |
uppfoljningen framfors bland annat att det finns behov av kompetens-
utveckling kring samordnad vardplanering, att kvaliteteten i de individuella
planerna behover forbéattras och att inforandet av fast vardkontakt kraver
ytterligare utvecklingsarbete [135].%

3.2 Anhoériga pdverkas av flera
samhdllsaktorers agerande och samspel

Hur tolkning och tillampning av regelverk som LSS, SoL, socialforsékrings-
balken, SFB och skollagen paverkar anhoriga berors i flera avsnitt av denna
rapport. Likasa paverkas anhoriga av hur olika myndigheters kontakter och
samspel med varden, omsorgen samt forskola och skola fungerar.

Ansdkningar, omprdévningar och dverklaganden kan
innebdra omfattande arbetsinsatser och stor oro for
anhoriga

Ut6ver att bristande tillgang till olika valfardsinsatser kan leda till att
anhoriga tvingas ta ett stort omsorgsansvar, sa innebar ansokningar om

insatser, omprdévningar av tidigare beslut samt éverklaganden efter avslag ett
stort administrativt arbete som ofta faller pa de anhériga [56, 136].

82 Prop. 2019/20:164 s. 73.

83S0U 2020:19 s. 103 samt avsnitt 4.

8 Enligt Socialstyrelsens 6ppna jamforelser har andelen kommuner som har en rutin for att informera om samordnad
individuell plan inom olika socialtjanstomraden 6kat sedan 2017. Dock forekommer i dagslaget sédana rutiner endast i
ungefar halften av kommunerna. Se 6ppna jamforelser Missbruks- och beroendevard, Socialpsykiatri, LSS-barn. LSS-
vuxen samt Barn och unga, 2017, 2018, 2019 och 2020: https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/oppna-
jamforelser.

8 Se dven t.ex. SOU 2021:34, Borja med barnen! En sammanhallen god och nara vard for barn och unga, s.199.

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NAGON DE STAR NARA
SOCIALSTYRELSEN



| Socialstyrelsens intervjuer och maétesdiskussioner framfordes att
ansokningar om i synnerhet LSS-insatser kan vara sa arbetskravande att
anhoriga valjer att inte ans6ka om de insatser de behdver. En
ansokningsprocess kan krava intyg fran flera olika professioner, vilket det
ofta faller pa den anhoriga att samla in och koordinera. Om informationen i
intygen inte godkanns kan det leda till avslag, trots att lakare och andra
professioner har gjort beddmningen att insatsen behdvs. En anhorig beskrev
att &ven efter att ansokningar och intyg &r inskickade kan anhdriga forvantas
komplettera med information som handlaggare borde kunna ta reda pa sjalv:

Det var ingen som visste vad [syndromet] var, sa nar vi kom till
Forsdkringskassan forsta gangen sade de: “Jag vet inte om vi kan hjdlpa
dig, for vi vet inte ens vad det har &r. ” De kunde inte ens ta reda pa det.
Och att bemotas med det, det dr sa daligt ... Det dr ju bara att gd in hos
Socialstyrelsen och ldsa, eller be om material. ... Men da fick vi det dr,
och jag sade: “Jag kan skaffa information.” Det har varit vildigt mycket
sadant dar.

Likasa framfordes att aterkommande omprévningar av tidigare beviljade
insatser medfor stora pafrestningar bade for enskilda och deras anhériga.
Dartill belastas de professioner som forvantas bidra med aterkommande
utredningar och intyg.

| intervjuer och motesdiskussioner uttrycktes vidare att det tycks ha blivit
vanligt att kommuner och Forsakringskassan avslar ansokningar med
hanvisning till ratten att dverklaga. En organisationsforetradare
kommenterade:

Det har blivit en vana helt enkelt, att kommunerna avslar ansokningar om
olika insatser, och foraldrarna da — eller den enskilde om det ar en vuxen
— héanvisas till att det bara &r att dverklaga. Och det &r ju inte sa bara, for
dar kommer vi till nagot som ar valdigt jobbigt for anhdriga och tar
mycket energi, och det ar det har att 6verklaga nar beslut eller ansokan
avslas.

Och réattsstod saknas i LSS, sa det innebar att den enskilde sjalv far
formulera en ansokan eller anlita advokat, vilket naturligtvis kostar
mycket. ... Men det dr ju en maktobalans i och med att kommunen har
tillgang till bade en och flera jurister som stod. Sa valdigt, valdigt ofta —
sa gott som nastan alltid — sa vinner inte den enskilde en Gverklagan, utan
kommunen far ratt.

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framtradde en bild av att
handlaggningen av ansékningar om insatser och stéd enligt bland annat LSS,
SoL och sjukforsakringen praglas av en mer restriktiv hallning &n vad
lagtexterna foreskriver. Sparkrav, lokala riktlinjer och prejudicerande domar
som paverkat tillampningen var nagra av de orsaker som sas ligga bakom
detta.

Bilden bekraftas delvis av tidigare rapporter [36, 112, 137, 138]. Enligt en
rapport fran Riksforbundet FUB 2018 forekommer att anhoriga uppmanas av
LSS-handlaggare att inte ansdka om vissa insatser med hanvisning till att de
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inte erbjuds eller att de anda inte kommer att beviljas. | rapporten konstateras
att ett sadant rad ar mycket problematiskt eftersom insatser enligt LSS
forutsatter en aktiv begaran fran den enskilde [116].

Vidare framfordes att man upplever att sadana riktlinjer och begransningar
har medfort att misstro mot sokande och de professioner som bistar med
intyg har blivit ett vanligt inslag i handldggningen av ansdkningar och
omproévningar. Saval anhoriga som forskare och professionsféretradare
anmarkte att det tycks ha blivit svarare att bli trodd i kontakter med LSS-
handlaggare. Utover den omfattande arbetsinsats som dessa processer kraver
beskrevs just upplevelsen av att bli ifrdgasatt som mycket pafrestande for
anhoriga och andra inblandade. Det sas skapa kanslor av rattsloshet som
paverkar anhdrigas maende negativt [24, 33]. En lakare och forskare
kommenterade:

[Det uppstar Joerhort mycket vanda hos foraldrar nar de ska begara
hjalp. Det ar jattetufft att bli ifragasatt, nar du kanske inte har sovit en
natt pa manga, manga ar. Det &r kommunens handlaggare och
Forsdkringskassan [som ifrdgasiitter]. ... Handldggarna maste kunna lasa
intyg ocksd, och det gor vissa jattebra och andra gor det inte. Det ar
fruktansvart tufft for mina yngre lakarkollegor nu att skriva intyg, for man
blir inte trodd.

AnsSkningar, omprévningar och dverklaganden stdller
héga krav pd anhdrigas férmdagor

Det ar viktigt att uppmérksamma att ansoknings- och éverklagande-
processerna staller hdga krav pa anhdrigas formagor och forutsattningar.
Anhdriga behdver ha ork, tid, kunskap om systemet, juridisk kompetens samt
tala god svenska. Det betyder att anhérigas forutsattningar att hantera
ansokningar, omprovningar och dverklaganden inte &r jamlika. Familjer dér
de anhdriga har egen ohélsa eller funktionsnedséttningar, dar det finns flera
familjemedlemmar som behdver stod samt dér anhdriga inte talar svenska,
har samre forutsattningar att fa ratt stod.

Dartill kan dessa forfaranden ta lang tid, vilket innebér att enskilda och
deras anhdriga kan behova vanta lange pa bade besked och stodinsatser.
Gallande barn och ungdomar som behoéver stod kopplat till skolan kan véantan
innebéra att de gar miste om flera ars skolgang i vantan pa de stodinsatser de
behover for att klara skolsituationen. Det kan fa till foljd att anhoriga, utdver
arbetet med ansékningar och 6verklaganden, behover ge ett omfattande stéd
till barnet bade under tiden och langre fram, om deras vuxenblivande och
mojlighet till vidareutbildning paverkas [136].

Mojlighet till ledighet och ersattning pdverkar
anhdrigas arbete och ekonomi

Ratten till flexibla arbetstider eller till att kunna vara ledig fran arbete eller
studier, ar for manga anhoriga avgorande for att de ska kunna kombinera
anhorigomsorgen med arbete eller studier. Likasa kan majligheten att fa
ekonomisk ersattning for den tid de inte arbetar fér manga vara en
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forutsattning for att anhorigskapet inte ska leda till en betydande férsamring
av deras ekonomi.

| Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes att
anhorigas mojligheter att fa ersattning for tillfallig ledighet kopplat till
anhorigskapet ar begransade. Det finns idag tva huvudsakliga sadana
mojligheter: ratten till ledighet och ersattning for vard av barn (vab), som ar
begransad till barn under vissa aldrar, samt ratten till ledighet och
ersattning for vard av narstdende.®” Den senare méjligheten ar kopplad till
regelverket for narstaendepenning och omfattar endast personer som &r sa
svart sjuka att sjukdomen utgér ett patagligt hot mot dess liv.®

Dartill har foraldrar till barn som omfattas av LSS méjlighet att fa
ersattning for sa kallade kontaktdagar [139] for att fa 6kad kunskap om hur
de kan stotta sitt barn. Kontaktdagarna kan exempelvis nyttjas for att delta i
foraldrautbildningar eller medverka i skolaktiviteter. | Socialstyrelsens
intervjuer och motesdiskussioner anmérktes att &ven foraldrar till barn med
svarigheter som inte omfattas av LSS, exempelvis adhd, skulle ha nytta av
denna réttighet.

For anhoriga till barn och vuxna som inte omfattas av dessa regelverk
saknas darmed mojlighet att vara ledig fran arbetet och fa ersattning for
forlorad arbetstid, d&ven om behovet kvarstar. | Socialstyrelsens intervjuer och
motesdiskussioner gavs manga exempel pa hur ett sadant behov kan uppsta.
Det kan rora sig om anhdriga till ungdomar eller vuxna med
funktionsnedsattning eller sjukdom, som inte omfattas av regelverket for
vard av barn eller narstaende men som fortfarande behover tillsyn eller hjélp
i vissa situationer, sdsom vid sjukdom eller i samband med lakarbesok. Aven
ungdomar och vuxna med exempelvis suicidrisk, atstérningar eller andra
psykiatriska tillstand kan behova tillsyn, ibland under langa perioder, for
vilket det inte alltid beviljas ersattning.

Som noterats ovan forekommer ibland en direkt koppling mellan anhérigas
behov att vara tillfalligt lediga och brister i olika valfardsinsatsers
tillganglighet eller kvalitet. Exempelvis har foraldrar till barn med kroniska
sjukdomar inte majlighet att fa ersattning for ledighet for att utbilda
skolpersonal i hur egenvarden ska skotas eller for att vara hemma med barnet
nar skolan inte klarar av att hantera sjukdomen.®®

Som namnts kan aven foraldrar till barn med omfattande skolfranvaro
kopplat till barnets funktionsnedsattning behdva stanna hemma fran arbetet.
Riksforbundet Attention kommenterade detta i ett skriftligt inlagg till
Socialstyrelsen:

Idag saknas helt mojlighet for ekonomisk ersattning och laglig ratt att
vara ledig fran ett arbete for att ta hand om ett barn som har
problematisk skolfranvaro. Det ar en akut situation som maste losas
omgaende. Manga nekas VAB nér det inte finns en sjukskrivning fran

8 Se 13 kap. SFB.

87 Se 47 kap. SFB och lagen (1988:1465) om ledighet for narstdendevard.

88 Regeringens proposition 1987/88:176 om aldreomsorgen infor 90-talet, s. 114 f.
8 Jfr HFD 2016 ref. 86.
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varden gallande barnet. Varden sjukskriver inte barn eftersom skolplikt
rader. Detta géaller framfor allt barn med funktionsnedséttning.

Av dessa skal efterfragas utokade majligheter att vara tillfalligt ledig fran
arbetet med ersattning for vard av narstaende [140, 141]. Det pagaende
arbetet med att omséatta Europeiska unionens balansdirektiv® till svensk lag
beskrivs i bilaga 1.

En ytterligare aspekt som togs upp var att nér foraldrar utforsékras till foljd
av allvarlig sjukdom eller funktionsnedséttning forsatts hela familjen i en
ekonomiskt utsatt situation — med Okad risk att deras barn véxer upp i
fattigdom [142].

Tillgdngen till stéd i skolan och forskolan pdverkar
hela familien

Ett antal exempel gavs pa hur tillgangen till stod i samband med forskolan
och skolan paverkar féraldrar och syskon till barn med
funktionsnedsattningar och sjukdomar.

Bristande st&d till barn med funktionsnedsattningar eller
sjukdomar paverkar deras anhériga

Manga barn med funktionsnedsattning eller sjukdom behover sarskilt stod i
skolan och fdrskolan. Det kan handla om funktionsnedséttningar som
paverkar barnets formaga att ta till sig undervisningen eller hantera
skolmiljon, eller sjukdomar som kréaver sérskild tillsyn eller medicinering.
Nér barn och elever i behov av stdd i form av exempelvis resurspedagog eller
tillgang till resursskola eller anpassad skola inte far detta kan det fa
langtgaende konsekvenser bade for barnet sjalvt och for dess familj.

Bristande stod riskerar att paverka barnets maende och utbildning negativt
och kan betyda att forskolan/skolan inte upplevs vara en trygg plats for
barnet. Om barnet ar valdigt ungt kan detta betyda att féraldrarna inte vill
lamna det pa forskolan, skolan eller fritidshemmet. Bristande anpassning och
stod kan ocksa leda till att barnet inte orkar eller vill ga till skolan, vilket kan
skapa stor stress for barnet och for 6vrig familj. Sadana situationer kan
betyda att den ena eller bada foraldrarna inte har mojlighet att arbeta i den
omfattning eller med det yrke de 6nskar. En sadan situation kan darmed fa
svara konsekvenser for familjens ekonomi [136].

Riksforbundet Attention genomforde 2011 en enk&tundersékning som
riktade sig till foraldrar till barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar. Dar uppgav mer &n halften av de svarande (57
procent) att de fatt ga ner i arbetstid for att kompensera for bristande stod i
skolan, 69 procent uppgav att de fatt samre halsa och 57 procent uppgav att
situationen gett upphov till mer brak och forsamrade relationer mellan
foraldrarna [79].

Om ett barn pa grund av bristande stod eller skolfranvaro inte har
mojlighet att tillgodogora sig sin skolgang kan det paverka bade deras
maende under skoltiden och deras framtida majligheter att vidareutbilda och

9 Europaparlamentets och radets direktiv (EU) 2019/1158 av den 20 juni 2019 om balans mellan arbete och privatliv
for foraldrar och anhérigvardare och om upphévande av rédets direktiv 2010/18/EU.
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forsorja sig. Detta far i sin tur foljder for deras anhoriga, som kan behdva
stotta barnet genom ungdomen och vuxenlivet i storre utstrdckning &n andra
barn [136]. Det riskerar aven att leda till mer omfattande framtida insatser
och bidrag, med 6kade kostnader for samhéllet till f6ljd. Autism- och
Aspergerforbundet kommenterade hur detta kan ta sig uttryck i ett skriftligt
inldgg till Socialstyrelsen:

Unga flickor med autism &ar dverrepresenterade inom LVU. Dessa
tvangsomhandertagande bottnar ofta i att skolsituationen blir for svar,
flickan blir hemma fran skolan, och stod fran samhallet uteblir.
Socialtjansten tolkar flickans beteende som omsorgsbrist fran foraldrarna.

I Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner anmérktes att beslut om
resursstod och tillgang till anpassade skolor inte i tillracklig utstrackning
beaktar hur avslag paverkar barnet, dess anhdriga och andra samhalls-
instanser varken kortsiktigt eller langsiktigt.

Nda&r skolan och férskolan saknar kunskap om barnets
diagnoser blir situationen otrygg fér féraldrar och barn
Det ar den behandlande legitimerade yrkesutévaren inom halso- och
sjukvarden som ansvarar for att bedéma om en atgard kan utféras som
egenvard.® Nar ett barn borjar i forskola eller skola méste en ny bedémning
av egenvarden goras utifran de nya forutsattningarna. Den legitimerade
yrkesutdvare inom halso- och sjukvarden som har gjort den forsta
bedémningen ansvarar for att ompréva egenvarden och maste da analysera
vilka forutsattningar forskolans eller skolans personal har att klara av att
utfora den aktuella atgarden pa ett sakert satt. Halso- och sjukvarden maste
ocksé samréda med forskolan eller skolan.®> Om analysen visar att
personalen inte kan utfora atgarden pa ett sakert satt kan den inte bedomas
som egenvard.*®

| Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes att
foraldrar och vardnadshavare till barn med funktionsnedséattningar och
sjukdomar ibland erfar att de behdver utbilda skolan/férskolan om deras
barns diagnos och behov, vilket ar en uppgift man menade inte borde falla pa
dem. Det kan exempelvis rdra sig om barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar eller sjukdomar som behdver medicineras, till
exempel diabetes.

Né&r ansvaret att utbilda skolan/férskolan om hur barnet ska bemdtas och
tas omhand laggs pa foraldrarna stalls hoga krav bade pa deras kapacitet att
formedla denna kunskap och pa personalens formaga att ta till sig den.
Situationen kan upplevas otrygg om foraldrarna erfar att de blir misstrodda
eller inte lyssnade pa, eller om det &r oklart vem som ansvarar for exempelvis
évervakning av barnets halsotillstand eller medicinering. I ett skriftligt inlagg
till Socialstyrelsen beskrev Diabetesforbundets foraldrarad hur en sadan
situation kan upplevas av foraldrarna:

91 4 kap. 1 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:6) om bedoémningen av om en hélso- och sjukvérdsatgard kan
utforas som egenvard.

92 4 kap. 6 § SOSFS 2009:6.

9 4 kap. 5 och 7 88 SOSFS 2009:6.
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Manga foraldrar vittnar om att det tar minst ett ar att lara sig hantera
konsekvenserna runt sjukdomen. Pedagogiskt &ar det darfor svart for bade
anhoriga och barnet som har diabetes nar skolan ofta méter familjen med
en for grund forstaelse for diabetes som sjukdom, men framfor allt vad den
kréver av omgivningen for att den anhoriga ska kénna att barnet ar tryggt
i sin skolmiljo. Manga foraldrar vittnar om att skolan uttrycker att de tagit
sitt ansvar efter genomférandet av ett enskilt informationsmote eller
genom att lara upp en enskild resurs, som riskerar att bytas ut eller fa en
vikarie dar kunskapsoéverforingen ar undermalig.

| intervjuer och motesdiskussioner framférdes vidare att det kan vara svart

for foraldrar att ifragasatta skolans hantering av deras barns funktionsned-

sattning eller halsotillstand, eftersom det ar viktigt for bade foraldrarna och
barnet att relationen till rektor och skolpersonal fungerar.

Fungerande skolskjuts kan vara avgdrande for féraldrars
mdjlighet att arbeta

Ocksa tillgangen till skolskjuts kan direkt paverka foraldrarnas mojlighet att
arbeta. Idag géller ratten till skolskjuts enbart i omedelbar anslutning till
skoldagens borjan och slut, vilket kan betyda att barnet inte far mojlighet att
vara pa fritidshem eller delta i andra aktiviteter efter skoltid.%* |
Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes att detta i
praktiken betyder att foraldrarna till dessa barn inte far samma tillgang till
barnomsorg som andra foraldrar. En foralder till barn pa lagstadiet
kommenterade:

Var kommun beviljar bara skolskjuts till och fran skolan under skoltid,
inte fritidstiden. Men hade jag fatt skolskjuts till och fran fritids och hade
jag haft sarskilt stod pa fritids sa att mitt barn hade kunnat vara dar — da
hade jag formodligen kunnat fortsdtta jobba som vanligt. ... Ndr det var
skola resonerade kommunen att da ar det skolplikt, och da har de en
skyldighet att tillhandahalla det som behovs for att det ska fungera for
barnet dar. Nar det dvergick till fritids tyckte de sjalva att den
skyldigheten upphdrde. Och har man barn som gar i férskoleklass eller pa
lagstadiet borjar barnet kanske 08.30 och slutar 13.00. Ska jag hinna
jobba fullt utdver det — det fick inte vi ihop i var familj i alla fall.

Begransad tillgang till skolskjuts kan ocksa betyda att aldre barn som
beviljats korttidstillsyn efter skolan inte kan delta i denna, om de inte kan ta
sig dit sjalva och foraldrarna inte kan skjutsa dem. I Socialstyrelsens
intervjuer och motesdiskussioner beskrevs andamalsenlig skolskjuts darfor
som avgorande for manga foraldrars maéjlighet att arbeta i den utstrackning
de dnskar och behdver.

94 Se 9 kap. 15 b § skollagen (forskoleklassen), 10 kap. 32 § skollagen (grundskolan) och 11 kap. 31 § skollagen
(grundsarskolan).
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3.3 Covid-19-pandemin har synliggjort
samhdllets beroende av anhdriga

I Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner gavs en bild av att
hanteringen av covid-19-pandemin har synliggjort samhéllets beroende av
anhorigas insatser [22]. Nar offentliga verksamheter begrdnsades av
smittskyddsskal tvingades anhdriga trada in i dess stélle. Det vittnades om att
detta ansvarsskifte i vissa fall skett utan att anhdrigas omsorgsansvar foljts
upp och utan att de erbjudits stdd for att hantera den nya situationen. Vidare
framfordes att pandemin har synliggjort att socialforsékringssystemet inte &r
byggt for att kompensera for utebliven inkomst vid situationer dar anhorigas
omsorgsansvar plotsligt okar.

Socialstyrelsen har under 2020—2021 rapporterat om hur pandemin har
paverkat insatser enligt LSS och SoL [115, 143] samt produktion, kder och
vantetider i varden [144]. Bland annat har dagverksamheter, korttidsboenden,
avlésning i hemmet, kontaktpersoner och andra insatser stdngts ned, krympt i
omfattning eller &ndrat form. Exempelvis har vissa inomhusaktiviteter i
stéllet skett utomhus . Det ar framfor allt insatser till vuxna som har stdngs
ned [115]. Det skedde dessutom en markant 6kning av ej verkstéllda beslut
enligt bade LSS och SoL 2020-2021. De flesta kommuner rapporterar till
Socialstyrelsen att de har haft kontakt med brukare som paverkats och
vidtagit atgarder for att kompensera for forandrade insatser [115].

En kartlaggning genomfoérd av Myndigheten for delaktighet, MFD, fann
att tillgangen till vard- och stodtjanster fér barn och unga med
funktionsnedsattning och deras familjer har begrénsats under pandemin.
Bland annat har barnsjukvard, habilitering, individuella insatser till barn och
unga med funktionsnedsattning samt stodinsatser riktade till foraldrar stallts
in eller minskat [145].

Insatser har ocksa paverkats pa andra satt. Exempelvis har den personliga
assistansen paverkats, nar assistanspersonal likt andra yrkesgrupper har
stannat hemma fran arbetet vid minsta symtom pa infektion eller for vard av
barn [115]. En foralder till ett barn med flerfunktionsnedsattning beskrev hur
minskad tillgang till personlig assistans paverkat familjen:

[Assistenterna] ar ju hemma nér de far ont i halsen eller en liten
forkylning, sa nu har vi knappt haft nagon pa flera manader. De ar inne en
dag och sedan ar de sjuka for att de kanner av nagot. Vi ar ganska
slutkérda just nu, och det &r val det som ar problemet — vi har ganska full
assistans, men problemet &r nar vi inte far assistenter. Det gor ju att man
blir ganska trott.

I Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner framférdes att dessa
forandringar har fatt stora konsekvenser for manga anhériga som man
menade har lamnats ensamma med ett stort omsorgs- och tillsynsansvar.

En annan konsekvens av pandemin har varit att enskilda och deras anhériga
har tackat nej till insatser i hemmet eller pa annan plats pa grund av radsla for
smitta. Manga som har behov av anhorigomsorg tillhér en eller flera
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riskgrupper for covid-19 och har darfor behovt isolera sig i storre
utstrackning an andra [115, 145]. Kommentar fran organisationsforetradare:

Aven anhdriga har varit hemma, man har isolerat sig i hégre grad. ... Det
har varit en osikerhet under dret ...: "Ar jag i en riskgrupp? Ska jag
isolera mig for sakerhets skull? Ska hela familjen isolera sig? Ska vi halla
vdra barn hemma frdn skolan?” Det har varit en pdfrestning. Vi har sett
en hogre grad av oro, isolering och psykisk ohalsa i de undersokningar
som vi har gjort.

Restriktionerna har ocksa inneburit att manga anhdriga inte haft tillgang till
det stod och den avl6sning fran vanner och 6vrig familj som de &r vana vid
och i manga fall beroende av. I intervjuer och motesdiskussioner beskrevs att
familjer som tidigare fatt mycket hjalp med barnomsorg eller praktiska
goromal av mor- och farforaldrar, annan slakt eller vanner, nu fatt klara sig
sjalva. Samtidigt har tillgangen till stodinsatser riktade till anhériga, sasom
anhoriggrupper, utbildningar och stodsamtal, minskat pa manga hall i landet
[22].

| Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner anmérktes att
situationen har varit sarskilt problematisk i familjer dar flera personer ar
sjuka eller har funktionsnedsattningar. Det géller exempelvis foréldrar som
behdver avldsning eller stod i sitt foraldraskap pa grund av egna svarigheter,
dar sadant stod varit mindre tillgangligt under pandemin.

For anhoriga som forvarvsarbetar eller studerar har det blivit svarare &n
tidigare att kombinera dessa dtaganden med anhGrigomsorgen. Aven dar
assistansen eller andra insatser i hemmet fortlopt som tidigare har
omstallningen till hemarbete och hemstudier inneburit sarskilda pafrestningar
for dessa familjer, eftersom det kan vara svart att finna arbetsro i ett hem som
delas av andra familjemedlemmar, vard- eller omsorgspersonal och i vissa
fall sjukvardsutrustning. En sadan situation riskerar att paverka barns
studieresultat och vuxnas mojlighet att prestera pa arbetet.

Dartill har covid-19-pandemin medfort pafrestningar for manga par- och
familjerelationer, nar manniskor tillbringat mer tid i hemmet for att undvika
smitta, anhdrigas omsorgsansvar har ékat och de samtidigt inte har fatt den
avlosning eller andra stodinsatser de behdver [22].

Enligt en rapport av Nationellt kompetenscentrum anhériga har covid-19-
pandemin dven haft stora negativa konsekvenser for manga barn som
anhoriga och bidragit till att gora malgruppen mer osynlig och svarare att na.
Stdrre omsorgsborda, uteblivet eget stdd och starkt begransade nétverk ar
nagra av de konsekvenser for anhoriga barn som rapporteras. Nagra av de
grupper som ses som extra sarbara pa grund av pandemins restriktioner ar
barn till féraldrar med beroendeproblem eller psykiatriska tillstand, barn till
svart sjuka foraldrar pa sjukhus samt barn i sorg [146].
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4. Anhdrigperspektivet behdver
starkas

Sammanfattning

I regeringsuppdraget som foranledde denna rapport efterfragas en analys av
vad ett anhdrigperspektiv innebér och i vilken utstrackning ett anhorig-
perspektiv finns med i tillampningen av befintligt regelverk. | detta kapitel
redogor Socialstyrelsen for denna analys.

» Socialstyrelsen konstaterar att ett anhorigperspektiv innebér att
beslutsfattare och professioner som moter personer med behov av vard
eller omsorg ocksa uppméarksammar de manniskor som finns runt
individen.

« Vad ett anhorigperspektiv innebdr i praktiken skiljer sig at mellan
verksamheter, men grundldggande &r att beslutsfattare, chefer och
medarbetare:

— har kunskap om vad det innebdr att vara anhériga och att ge
anhorigomsorg

— stravar efter att lyssna pa de insikter och den kunskap som anhériga kan
delge om den enskildes bakgrund, halsa och behov, i syfte att forbéattra

samhallets insatser till denne

— uppmarksammar och soker tillgodose anhérigas behov av information
om den enskildes hélsotillstand, vard och omsorg

— uppmarksammar de insatser som anhoriga utfor och sakerstaller att
deras omsorg ar frivillig

— uppmarksammar hur anhériga paverkas av situationen och om de har
behov av stdd for egen del.

« Ibland &r det olampligt att involvera anhoriga. Det galler exempelvis
— nar den enskilde motsétter sig att anhoriga kontaktas
— nér den anhoriga inte vill eller orkar bidra

— nér det finns kannedom eller misstanke om vald, hot, tvang eller andra

problematiska inslag i relationen.
« Att anhoriga inte aktivt involveras betyder dock inte att deras perspektiv
inte ska beaktas i exempelvis utredningar eller vardplanering.
Sekretesslagstiftningen hindrar inte personal fran att lyssna pa anhoriga.

Dartill kan verksamheter alltid hanvisa anhériga till det Gvergripande stéd

som finns tillgangligt.

efterfragas ett starkt anhorigperspektiv

— vid beslut som ror varden och omsorgens organisering
— 1 styrning och uppf6ljning

— vid samverkan och samordning

— 1 grundutbildningar och kompetensutveckling
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— i beslutsfattande och styrning inom andra politikomraden som paverkar
anhoriga, sasom socialforsakrings- arbetsmarknads- och skolpolitiken.

« | myndighetsutévningen och i utférandet efterfragas ett starkt
anhorigperspektiv
— vid utredning och beslut om insatser till den enskilde
— i vard- och omsorgsplaneringen
— i utforandet av vard- och omsorgsinsatser
— i verksamheter som moter barn.

« Ett starkt anhorigperspektiv staller emellertid krav pa att medarbetare far
den kompetens som kravs for detta och att deras arbetsforhallanden tillater
att de omsatter denna kunskap till praktik. Dessa behov diskuteras vidare i
det kapitel 6.

4.1 Vad ar ett anhdrigperspektive

I tidigare publikationer har Socialstyrelsen konstaterat att ett anhorig-
perspektiv innebar att familjen eller andra personer som ar viktiga for
individen, sasom en granne eller van, synliggors och nar det ar lampligt och
mojligt gors delaktiga i varden och omsorgen om den som ér sjuk eller har en
funktionsnedsattning. Ett anhorigperspektiv ar darmed inte detsamma som
konkreta stodinsatser till anhoriga, utan ett forhallningssatt bland chefer och
medarbetare som bor folja individen genom hela vard- eller omsorgsresan
[147, 148].

Ett anhorigperspektiv forekommer inom olika verksamheter utan att kallas
for det. Inom kommuners funktionshindersverksamhet och individ- och
familjeomsorg pratar man inte nédvéandigtvis om anhoriga utan om stod till
familjer, fordldrar, makar, barn och ungdomar. | skolan pratar man om
skolbarns foraldrar, vardnadshavare och syskon. | varden pratar man om
patienters narstdende och deras behov av information och delaktighet. |
kunskapsstod riktade till varden och socialtjansten anvéands ibland begrepp
som “’systemperspektiv’”’ eller “familjeorienterad ansats” for att beskriva det
som i denna rapport bendmns som ett anhorigperspektiv.

Vad innebdr ett anhdrigperspektiv i praktikene

Inom ramen for detta uppdrag har anhériga, forskare, anhérigkonsulenter,
organisationsforetradare och medarbetare i kommuner och regioner redogjort
for vad de anser att ett anhorigperspektiv betyder i praktiken. | dessa
diskussioner framkom att ett anhorigperspektiv innebér att personal,
handlaggare, chefer och beslutsfattare

« ser och lyssnar pa anhdriga, inklusive uppmarksammar om anhdriga har
behov av stod for egen del

» visar Oppenhet for vilka som utg6r den enskildes natverk

« inte tar anhorigas insatser for givna, samt sakerstaller att den omsorg de
ger ar frivillig

 uppmérksammar och soker tillgodose anhdrigas behov av information om
den enskildes halsotillstand, vard och omsorg
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« har kunskap om vad det innebdr att vara anhériga och att ge
anhdrigomsorg.

| praktiken kan ett implementerat anhdrigperspektiv innebéra att personal &r
utbildad om anhdérigas situation och hur de kan bemétas, att det finns rutiner
for att stalla fragor till enskilda om deras anhoriga och att anhériga
rutinméssigt erbjuds majlighet att delta vid exempelvis vardplanering,
utskrivningssamtal eller méten med handlaggare.

Innebdrden av ett anhdrigperspektiv skiljer sig dock at mellan
verksamhetsomraden och beroende pa faktorer sasom den enskildes och dess
anhorigas alder. | senare avsnitt av detta kapitel redogors for nar det inte ar
lampligt att involvera eller informera anhériga, samt hur anhérig-perspektivet
paverkas av att den anhdriga ar en vardnadshavare eller ett barn.

Att se och lyssna p& anhdériga

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner efterfragades en
uppvardering av anhorigas kunskap i varden, omsorgen och myndighets-
utévningen. | motesdiskussioner papekades att det inom vissa verksamhets-
omraden har funnits en tendens att se anhériga som ett negativt inflytande
over individens maende och behandling. Foljden av ett sadant synsétt kan bli
att anhorigas erfarenheter och synpunkter inte tas pa allvar och att de blir
misstrodda eller skuldbelagda.

Exempelvis tog flera personer upp att fordldrar till barn med funktions-
nedsattningar eller sjukdomar ibland erfar att vardprofessionen inte lyssnar
pa deras kunskap om barnet och dess tillstand. Det sas vara sarskilt
problematiskt vid byte av lakare eller i akuta situationer, dar personalen inte
alltid tar sig tid att lyssna pa foraldrarna eller lasa journalen ordentligt. En
forskare kommenterade:

Det krdvs att fordldrar lyssnas pa i de sammanhangen. ”Den hdr
medicinen funkade inte forra gangen och kommer inte att funka den har
gangen heller.” ... Eller att ’Det hdr barnet kriks hela tiden sa vi mdste
satta in den har medicinen tidigt, inte i morgon utan nu, for nu ser vi att
det borjar komma hdr.” Det dr det ingen annan som ser, men det dr sd,
och da kréks hon en hel vecka i stéllet for en halv dag.

Den har forstaelsen, att foraldrar har en livserfarenhet med det har barnet
och har varit pa sjukhus kanske 20 ganger innan. Det [galler sarskilt] i
akuta sammanhang — att man faktiskt laser journalen och lyssnar pa
foraldrarna.

Flera intervjupersoner och motesdeltagare anmarkte att det pagar en
forandring for att involvera och lyssna mer pa anhdriga, men att forandringen
kommit olika langt och att vissa verksamhetsomréaden ligger efter.%

Sekretess drinte skdl att helt utestdnga anhoériga
I dessa diskussioner anmarktes att anhoriga kan behtva horas enskilt, utan att
individen som insatserna géller ar nérvarande. Detta kan vara nédvandigt for

9 Se kapitel 5, bl.a. underavsnitten Stod till anhériga rekommenderas i vissa nationella riktlinjer och vardférlopp
samt Brister som uppméarksammats i nationella granskningar.
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att den anhoriga ska kunna beratta om situationen och sina behov éppet, utan
radsla for hur det ska paverka den som tar emot deras stod.

| intervjuer och motesdiskussioner framfordes emellertid att anhdriga
ibland nekas enskilda samtal med handlaggare eller vardpersonal med
hanvisning till sekretess. Det sas ocksa vara vanligt att anhoriga av
sekretesskal helt utestangs fran vard- och omsorgsplaneringen. Hur sekretess
hanteras sas skilja sig at bade mellan verksamhetsomraden och beroende pa
situationen. Samarbetsorganisationen NSPH kommenterade detta i ett
skriftligt inlagg till Socialstyrelsen:

Det rader svarigheter for anhoriga kring sekretessfragan, dar man ena
stunden forvantas ta ett stort ansvar fér samordnandet av stddet till den
drabbade for att nésta stund utestdngas med hanvisning till sekretess.
Vissa anhdriga far veta och ta del av det mesta — utan fullmakt, medan
andra halls utanfor och kanner sig motarbetade av personal — trots att
fullmakt uppréttats. Det finns ett rattssakerhetsproblem i detta.

I Socialstyrelsens intervjuer och moten framfordes att det finns situationer
dar anhoriga bor fa komma till tals oavsett om den enskilde gett sitt
samtycke. Det galler exempelvis vid utredningar eller vardplanering dar
anhoriga ar sammanboende med eller har ett stort omsorgsansvar for den
enskilde och darfor paverkas direkt eller indirekt av de planerade insatserna.

Det kan ocksa vara situationer dar anhoriga har viktig information om den
enskildes sjukdomshistoria och bakgrund som kan vara varden till godo. Det
galler exempelvis vid diagnoser som paverkar den enskildes sjélvinsikt,
sasom psykotiska tillstand och kognitiva sjukdomar. Anhdriga som har sett
individen frisk kan komplettera behovsbilden utifran detta perspektiv samt
beratta om sadant som den enskilde pa grund av sin situation inte ar
medveten om eller kan satta ord pa.

Det ar darmed viktigt att medarbetare har kunskap om att sekretesslag-
stiftningen inte utgor nagot hinder for att medarbetare lyssnar pa anhériga
och beaktar deras perspektiv, sa lange de inte delger sekretesshelagd
information om den enskilde. Sekretesslagstiftningen hindrar inte heller
personalen fran att hanvisa anhoriga till information, utbildning och annat
stod som de kan behova for egen del. Dartill kan manga sekretessproblem
undvikas om man far enskildas samtycke till att Iamna uppgifter till anhoriga
[147].

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner med professions-
foretradare anmaérktes vidare att samtycke inte behover vara statiskt, utan att
det &r nagot man kan arbeta motiverande kring. En kommunal handlaggare
inom LSS och socialpsykiatri kommenterade:

Ar det ett helt nytt &rende och personen séger nej da respekterar jag det.
Men ser jag sjalv att det kan finnas ett behov av att féra samtal med
anhoriga, da kan jag forsoka motivera pa sa satt att jag forklarar vad det
skulle innebara och vad det kan vara fér information som vi lamnar ut
eller hamtar in.
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Att visa Sppenhet for vika som utgdr den enskildes ndtverk
Ett anhorigperspektiv innebér ocksa att handlaggare och personal behéver
vara Oppna for att de som den enskilde ser som sitt nd&rmaste natverk inte
alltid &r den narmaste biologiska familjen eller makar. Det kan i stéllet vara
vanner, sérbopartners, bonusforéaldrar, mor- eller farforaldrar, kontaktfamilj
eller en larare, for att nimna nagra exempel. Darfor framfordes att det ar bra
att som rutin lata den enskilde sjalv definiera vilka som star den nara.

Samtidigt papekades att personal beh6ver ha insikt om att de som mest
berérs av den enskildes ohdlsa kan vara en annan grupp, och att &ven dessa
kan behova fa komma till tals eller fa stod for egen del. Det géller
exempelvis personer som ar sammanboende med eller har ett stort
omsorgsansvar for den enskilde och som darfor paverkas direkt eller indirekt
av insatserna.

Attinte ta anhdérigas insatser fér givna

Vidare framtradde en bild av att anhoriga upplever sig ha manga skyldigheter
men fa rattigheter i kontakter med myndigheter, varden och omsorgen. |
intervjuer, motesdiskussioner och skriftliga inldgg till Socialstyrelsen
framfordes att manga anhoriga erfar att vard- och omsorgsaktorer tar deras
insatser for givna, samtidigt som de har lite att saga till om avseende bade
utformningen av den enskildes vard- eller omsorgsinsatser och i vilken
omfattning de sjélva ger omsorg [29-33].

Darfor betonades att saval handlaggare som vard- och omsorgspersonal
behdver vara uppmarksamma pa de forvantningar som laggs pa anhdriga och
sakerstalla att deras insatser bygger pa frivillighet. Inom vissa vardomraden
finns rutiner och verktyg for detta, exempelvis i den palliativa
hemsjukvarden [123].

Detta kraver emellertid ocksa att medarbetare har forstaelse for att
anhorigas frivillighet ar ett komplext omrade som kan paverkas av bland
annat relationen till den enskilde samt kulturella eller kénsbetingade
omsorgsideal. Kanslor av plikt, skuld eller skam kan driva anhoriga att ta pa
sig mer &n de egentligen vill eller orkar [9, 27, 29].

Dartill behéver handlaggare och personal vara uppmarksamma pa att
anhdorigas vilja och mojlighet att utféra omsorgsinsatser kan forandras over
tid, nér de anhorigas egen livssituation och hélsa fordndras. Darfor racker det
inte att sakerstalla deras frivillighet en gang, utan detta behdver stimmas av
vid upprepade tillfallen. Kommentar fran forskare:

Dar behdvs stora insatser fran det offentliga, hjélp att gora de har valen
och vara Oppen for att man véljer och valjer om. Man kanske i forsta
borjan tinker: “Sjdlvklart ska vi fortsdtta att leva tillsammans.” Men tio,
tjugo, trettio ar kanske inte ar rimligt att man klarar av.

Vidare papekades att nar en person insjuknar eller & med om en olycka kan
det vara svart for anhoriga att forsta hur mycket omsorg som kommer att
behdvas och hur det kommer att paverka deras liv och relationen till den som
behover stod. Det kan gora det svart for anhoriga att gora ett informerat val
om vilken roll de sjalva vill spela i omsorgen. En kvinna vars man fatt en
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stroke forklarade att det tagit lang tid for henne att inse hur anhérigomsorgen
paverkade livet och relationen:

Det var jattesynd om honom som blev sjuk, och man hamnar i samvetskval
nar man ska réacka till bade for barnen och for honom. Och jag hade svart
att ta till mig hjalp ocksa, i vissa saker som jag tanker annorlunda om
idag. Nu kan jag sdga [till andra i samma situation]: ”Gor inte de
sakerna, utan lat nagon annan géra det” for det underldttar faktiskt i att
vara anhorig. Som det personliga. Jag kunde [fd fragan]: "Men ska du
verkligen hjdlpa honom med toalett och dusch och alla de hdr sakerna?”
“Ja” tyckte jag, “det ska jag sjilvklart géra.” Men det kan jag sdga att
med aren har det blivit svarare, och det forstor en del saker mellan en.

Darmed understroks att anhorigas val av vilken niva de lagger sitt ansvars-
tagande pa ar en process som de kan behdva stod i.

Att tillgodose anhdrigas behov av information

Kanslor av oro och ovisshet r en del av vardagen for manga anhoriga. |
Socialstyrelsens intervjuer betonades darfor att ett anhdrigperspektiv inte
bara innebdr att se och lyssna pa anhdriga utan ocksa att halla dem
informerade om den enskildes halsa, vard och omsorg. Forskning har visat att
information av detta slag &r viktig for att anhoriga ska kanna sig trygga [29,
102].

Information ar ocksa viktig for att enskilda och deras anhériga ska ha ratt
forvantningar pa varden och omsorgen. De kan behova fa tydligt forklarat for
sig vad som dr intentionen bakom en viss behandling eller omsorgsinsats och
vilka forbattringar eller férandringar som kan vantas.

| intervjuer med forskare, anhdrigkonsulenter och organisationsforetradare
papekades vidare att anhdriga kan ha svart att acceptera och ta till sig
information som rér personen som &r sjuk eller har andra svarigheter, i
synnerhet om situationen ar ny — exempelvis om personen nyss har insjuknat,
fatt en diagnos eller rakat ut for en olycka. En forskare kommenterade:

Man far nagon broschyr och sedan ar det kanske nagot utskrivningssamtal
som man eventuellt &r med pa som narstaende, men det ar ju inte alls
sakert att man ar det, for det gar ju fort. Sa det ar bade att man inte far ta
del av den information som ges, och att den information som ges inte &r
riktigt anpassad till de behov man har.

Och ... man har olika formdga att ta till sig information. Dels
chocktillstandet, om det har hant en stroke, att man befinner sig i chock,
men ocksa kanske att man inte har sa hog halsolitteracitet eller att man
har svdrt att ta till sig information. ... Aven om man fér ett tillflle att
stdlla fragor eller sd, sa vet man inte riktigt: “Vad ska jag stdlla for
fragor?” Det hdr dr ju en helt ny upplevelse, en ny erfarenhet, och dd vet
man heller inte vilken information man behdver, vilka fragor man behover
stalla.

Vikten av en kontinuerlig kommunikation, dar information som delges till
anhoriga rutinmassigt foljs upp betonades darfor i flera intervjuer [27, 29].
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Som namnts férekommer det att enskilda inte ger sitt samtycke till att deras
anhoriga informeras om deras tillstand, vard och omsorg. Det kan
forekomma i alla verksamheter men sas vara sarskilt vanligt i psykiatrin,
rattspsykiatrin och beroendevarden. | dessa sasmmanhang understroks att
sekretesslagstiftningen inte hindrar vard- och omsorgspersonal fran att
hénvisa anhoriga till generellt utformad information, utbildning eller
radgivning som har baring pa deras situation och den enskildes tillstand.

Ett annat omrade dar information ar viktig ar i samband med ansokningar
och omprovningar av insatser genom LSS eller SoL. | dessa sammanhang &ar
det viktigt att de anhdriga som ansvarar for ansokningsforfarandet far tydlig
information fran handlaggare om hur processen fortléper och hur beslut om
avslag eller forandringar har motiverats.

Att ha kunskap om vad det innebdr att vara anhdrig
Slutligen papekades att en forutsattning for att ett anhorigperspektiv ska
kunna tillampas i varden, omsorgen och myndighetsutévningen é&r att
personal, handlaggare, chefer och beslutsfattare har kunskap om anhdérigas
situation och behov [9, 141, 147]. | intervjuer patalades att manga
medarbetare i varden och omsorgen inte forstar vad det faktiskt innebar att
vara anhorig och att ge anhdrigomsorg. Denna kunskap sas ocksa saknas hos
manga chefer och beslutsfattare, med foljden att de inte beaktar hur anhériga
paverkas av beslut rérande varden och omsorgens utbud och organisering.
Som exempel nd&mnde en anhoérigkonsulent att det rutinmdssigt gors
konsekvensanalyser med brukarperspektiv men att motsvarande inte gors for
anhoriga, dven om besluten galler exempelvis avldsningsverksamheter som
delvis &r till for att underlatta anhorigas situation.

Manga exempel gavs pa hur bristande kunskap om anhdrigas situation kan
ta sig uttryck i anhérigas méten med varden och omsorgen. Bland annat
noterades att personal och handlaggare ibland tycks sakna forstaelse for att
manga lever i sin anhdrigroll dygnet runt, utan mojlighet till avbrott eller
aterhamtning. Det innebér en stor pafrestning som kan paverka anhérigas
maende men dven deras beteende gentemot handléaggare eller vard- och
omsorgspersonal. Nagra beskrev utifran egna erfarenheter som medarbetare
eller anhdriga att det finns en tendens bland personal och chefer att se

anhoriga som har synpunkter pa varden och omsorgen som “besvarliga” [33].

Man menade att sadana attityder visar pa en bristande forstaelse for de
kanslor av omsorg, ansvar, frustration, och ibland dven skuld och skam, som
kan ligga bakom de anhérigas engagemang [9, 27]. Bristande forstaelse for
anhorigas situation kan ocksa ge avtryck i myndighetsutévningen, dar det
kan ta sig uttryck i att anhoriga ifrgasétts eller misstankliggors.®®

Dartill anmarktes att manga beslutsfattare och chefer saknar forstaelse for
att anhorigas situation ar en folkhalsofraga. Med det menas att nar anhorigas
behov inte beaktas far det foljder bade for de anhorigas egen hélsa och for de
omsorgsinsatser de utfor, med konsekvenser pa bade individ- och
samhallsniva och pa saval kort som lang sikt. | intervjuer och motes-
diskussioner uttrycktes forhoppningar om att battre kunskap om anhdérigas

9 Prop. 2008/09:82 s. 13.
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verklighet bland personal, handlaggare och chefer skulle leda till ett battre
bemdtande av anhoriga i varden, omsorgen och myndighetsutévningen.

Vad innebdr ett anhorigperspektiv ndr den anhdriga
ocksd ar vardnadshavare?

Foraldrar och andra vardnadshavare kan bade ha rollen som foretradare for
och som anhorig till ett barn. Vardnadshavare har ocksa ett ansvar att
tillgodose barns grundldggande behov enligt foréldrabalken. | takt med
barnets alder och mognad far barnet ratt till sin egen integritet och ratt att
bestamma sjalv i vissa fragor.%” Det innebar att vardnadshavares rtt att vara
involverad i barnets vard eller omsorg och att ta del av information och
journalanteckningar forandras nér barnet blir &ldre.

Som namnts i kapitel 3 gors olika tolkningar av var grénserna for normalt
foraldraansvar gar. Det forekommer att foraldrar till barn med omfattande
funktionsnedsattningar eller sjukdomar nekas assistans eller andra insatser
for barnet med hanvisning till foraldraansvaret. Foljden blir da att foraldrar
lamnas med ett omsorgsansvar som langt éverskrider omsorgen om barn i
samma alder utan funktionsnedsattning [36].% | Socialstyrelsens intervjuer
och matesdiskussioner lyftes detta fram som ett av de mer problematiska
exempel pa hur anhorigperspektivet brister idag.

Vad innebdr ett anhdrigperspektiv ndr den anhdriga

ar eft barne

Né&r den anhoriga ar ett barn innebér ett anhorigperspektiv att samhéllsaktdrer
som kommer i kontakt med familjen har kunskap bade om barns rattigheter
enligt barnkonventionen och om bestammelsen om anhériga barns réttigheter
i HSL. Barn har ratt att uttrycka sin mening och horas i alla fragor som ror
barnet och hansyn ska tas till barnets asikter utifrn hens &lder och mognad.*®
Vid alla beslut som rér barn ska vad som beddms vara barnets basta i forsta
hand beaktas,'® och nar halso- och sjukvard ges till barn ska barnets basta
sérskilt beaktas.'®

Ansvaret att uppmarksamma anhériga barn och ge stdd eller hanvisa till
ratt stodinsats ligger pa var och en som i sitt arbete inom halso- och
sjukvarden eller socialtjansten moter dessa barns foraldrar och syskon. Det ar
ocksa dessa yrkespersoner som behover se till att foraldern far stod i
foraldraskapet efter behov och att barnet far information, rad och stod efter
behov.

| praktiken kan det innebdra att halso- och sjukvardsaktorer har rutiner for
att fraga om patienter har barn. Om sa ar fallet bor de dels ta reda pa om
dessa har behov av information, rad och stdd, och dels sakerstalla att
behoven tillgodoses, antingen inom den egna verksamheten eller genom
hanvisning till en annan aktér.22 Det kan ocksd innebéra att man inleder ett
samtal med patienten om vilka konsekvenser situationen far for

9712 kap. 3 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), OSL.
9% SOU 2021:37, kap. 8.

9 Artikel 12 barnkonventionen. Se dven 11 kap. 10 § SoL.

100 Artikel 3 barnkonventionen och 1 kap. 2 § SoL.

101 Se 5 kap. 6 § HSL.

102 Se vidare kapitel 6, avsnitt 6.2, figur 1.
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foréldraskapet och vilket stod som kan behdvas. Varje situation &r unik, och
barn och familjer kan ha behov av olika sorters stod — alltifran att barnet
behover ett informations-givande samtal med forélderns l&kare till att en
orosanmadlan till socialtjansten behdver goras om det finns misstanke om att
barnet far illa.

Inom socialtjansten och hos Forsékringskassan kan ett anhorigperspektiv
som omfattar barn innebdéra att handl&ggare tar hansyn till barnets behov och
rattigheter nér de utreder och beslutar om stodinsatser till foréldrar eller
syskon. Som tidigare namnts &r det sarskilt viktigt vid utredningar om
stodinsatser till foraldrar eller syskon som paverkar foraldrars méjlighet att
fullfolja sitt foraldraansvar.

Det kan ocksa innebéra att vard-, omsorgs- och myndighetsaktorer beaktar
att barn inte ska ansvara for vuxenuppgifter och darmed inte ska behova till
exempel agera tolk, utratta myndighetsarenden, ledsaga foréldrarna eller lasa
deras post.

I skolan och elevhélsan kan ett anhdrigperspektiv innebéra att personal ar
uppmarksam pa om barn som mar daligt eller har problem i skolan ar
paverkade av att nagon i familjen har svarigheter och att man da ser till att
barnet och familjen far stod att hantera sin situation och barnets skolgang.

Ibland &r det svart eller oldmpligt att involvera
anhoriga

Det finns situationer dér det inte &r [ampligt att informera anhdriga om den
enskildes halsa eller involvera dem i utredningar eller vard- och
omsorgsplaneringen. Det géller exempelvis nar anhdriga av nagot skal inte
vill eller kan vara delaktiga. Det galler ocksa nar den enskilde inte ger sitt
samtycke till att anhdriga kontaktas eller involveras. Som namnts kan det
dock finnas sadana situationer dar det anda finns skél att lyssna pa anhoriga
eller pa andra satt beakta deras perspektiv.

Ndar relationen inte &r av godo

Andra situationer dar det ar olampligt att involvera anhdriga ar nar det finns
kannedom eller misstanke om vald, hot, tvang eller andra problematiska
inslag i relationen. Exempelvis férekommer att anhdériga genom fysisk eller
psykisk misshandel har bidragit till att den enskilde behéver vard eller
omsorg. | sddana lagen kan det i stéllet vara avgorande att anhériga halls
borta fran vardsituationen. Situationen kan ocksa vara den omvéanda — att den
anhoriga dr utsatt och darfor behover skyddas fran den som tar emot vard
eller omsorg. Forekomsten av hedersproblematik angavs ocksa som ett skal
till att elevhalsan och andra vardinstanser valjer att inte involvera anhoriga
nér barn och ungdomar har problem.

Anhorigas omsorg &r darmed inte alltid av godo och det behdver finnas
rutiner for att identifiera och hantera problematiska relationer mellan
personer i behov av vard eller omsorg och deras anhériga. | Socialstyrelsens
Stod till anhdriga — vagledning till kommunerna for tillampning av 5 kap. 10
& SoL betonas vikten av lyhordhet och av att lyssna pa familjemedlemmarna
for att uppmarksamma nar relationer inte ar goda och framjar halsa. Sadana
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faktorer kan behdva beaktas vid utredning om behovet av stdd till bade den
narstaende och anhdriga, samt hur stodet erbjuds [147].

Na&r perspektiven krockar

| Socialstyrelsens intervjuer och maétesdiskussioner gavs ocksa exempel pa
olika etiska dilemman som gor fragan om hur och nér anhériga ska
involveras komplex och svarhanterlig for medarbetare.

Ibland har enskilda, deras anhdriga och medarbetare olika syn pa vad
personen som tar emot vard eller stéd behover. En person med beroende eller
skadligt bruk kanske inte vill bli nykter, men har anhériga som vill det och
som vill att de ska omhandertas enligt lagen om vard av missbrukare i vissa
fall, LVM. En utredande socialsekreterare inom missbruksvarden beskrev
hur anhdérigas och handl&ggares tolkning av individens problem kan skilja sig
at:

N&r man jobbar i socialtjansten har man ett bredare perspektiv pa hur illa

det kan vara. Och da nar en anhérig hor av sig och man sjalv inte tycker

att det ar sa illa, och det kanske inte det ar, medans den anhériga tycker
att det ar forfarligt illa, sd kan man hamna i konstiga ... da ar det battre
att man delar upp det. Sa att [en medarbetare] lyssnar pa den anhérigas
fortvivlan och den andra jobbar med och férsoker na fram och hjalpa
klienten i fraga.

I Socialstyrelsens motesdiskussioner framférdes att medarbetare kan se
anhorigas oro och stress som en belastning i vissa kansliga situationer. En
sjukskoterska inom cancervarden kommenterade:

Ibland kan det vara s att den anhdriga &r sa orolig att dennes oro smittar
av sig pa patienten. D& ser man ju det som sjukskoterska, och da kanske
man ska prata med patienten [ensam]. ... Man ser ibland att det inte &r av
gagn for patienten att anhériga ar med. Man far inte glomma bort den
som ar anhdrig. Men det ar patienten som galler i forsta hand.

I tva andra intervjuer beskrev en annan sjukskoterska och en dverlakare inom
cancervarden att anhdriga kan ha synpunkter pa vilka behandlingar patienten
ska fa, vilket kan ge upphov till spanda situationer mellan anhériga och
personal. Overlakaren kommenterade:

Anhoriga [kan vara] pastridiga kring olika behandlingar och driva pa
valdigt mycket, ... att [patienten] ska fa tillgang till olika experimentella
terapier. Det ar viktigt att som doktor forsta att min relation ar till
patienten i forsta hand ... Om jag uppfattar att patienten inte vill det hdir
men att det &r en anhorig som driver pa, da maste jag traffa den sjuke
ensam ... Det kan vara en sida av problemet, ndr anhoriga dr liksom for
pa. [Men]det positiva med att ha anhériga omkring uppvager i de allra
flesta fall.

| psykiatrin, LSS-verksamheter eller skolan kan anhdriga ha synpunkter pa
vilka atgarder som ska anvandas for att exempelvis bemota utatagerande eller
sjalvskadande beteenden. Det kan handla om att foréldrar invander mot att ett
LSS-boende medicinerar deras barn, medan personalen menar att det ar
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nodvandigt for att verksamheten ska fungera. Andra ganger vill anhoriga att
verksamheten ska anvanda tvangsatgarder for att den enskilde inte ska skada
sig, medan metoderna inte ar tillatna for personalen.

Ett annat exempel ar nér fordldrar till ungdomar med funktionsned-
sattningar har en annan syn pa ungdomens vuxenblivande an personalen eller
den unga sjélv. | Socialstyrelsens intervjuer och méten med
professionsforetradare framfordes att det forekommer att foraldrar vill ha
inflytande Over hur deras barn bor och lever &ven efter att de blivit vuxna.
Det papekades att det i sddana situationer kan vara svart for handlaggare eller
personal att bedoma nar de ska lyssna pa de anhdriga och nar de i stallet bor
hjélpa den enskilde att starka sin autonomi gentemot familjen.

Dartill anmérktes att olika verksamheter och personalgrupper kan ha olika
forhallningssatt till anhoriga till ungdomar och vuxna med
funktionsnedsattningar. | Socialstyrelsens métesdiskussioner papekades att
det kan forsatta medarbetare i lojalitetskonflikter, dar de upplever att de
maste bevaka den enskildes intressen gentemot bade anhériga och andra
professioner.

Na&r behoven krockar

Det forekommer ocksa att enskildas och anhorigas behov krockar, vilket
skapar andra sorters etiska och juridiska utmaningar for handlaggare och
personal. Det kan exempelvis hdnda om en person med stora omsorgsbehov
vill bo kvar hemma men dess partner eller familj inte vill att hemmet ska bli
en vardinrattning eller inte orkar med det omsorgsansvar som det innebir.

Det kan ocksa handla om personer som inte vill ta emot insatser sasom
hemtjénst, ledsagning eller korttidsvistelse, vilka utgor en form av avldsning
som de anhoériga behover for att orka. For handlaggare och personal kan det
vara svart att bedéma vems behov som ska vaga tyngst i sadana situationer.

| Socialstyrelsens intervjuer kontrasterades situationer dar handlaggare
foljer den enskildes vilja, vilket far konsekvensen att anhoriga inte far den
avldsning de behdver, med handlaggare som anstranger sig for att hitta en
I6sning som den enskilde kan godta. Anhorigkonsulenter, forskare och
anhoriga framforde att handlaggare ibland valjer att tumma pa principerna
om den enskildes samtycke och sjalvbestdammande for att sakra att individen
ska fa omsorg och den anhériga fa avlosning [17]. Nar avsteg fran principen
om den enskildes samtycke gors i syfte att underlatta for anhoriga paverkas
emellertid réattssakerheten for den enskilde [20].

I grunden bottnar denna problematik i att det finns en krock i regelverket
mellan den enskildes rétt till sjalvbestdmmande och anhdrigas rétt till en
skalig levnadsniva for egen del. | Socialstyrelsens intervjuer framfordes att
for att ett anhorigperspektiv ska kunna integreras i utredningar och beslut om
insatser behdver medarbetare i varden och omsorgen praktisk vagledning
kring hur de forvantas hantera motstridiga behov och réattigheter i
myndighetsutévningen. Att den balansakten idag lamnas at enskilda
handlaggare 6ppnar for godtycklighet i behovsbedémningen. Detta riskerar
att leda till skillnader i stod som strider mot regeringens mal om en god och
jamlik hélsa och en rattssaker myndighetsutdvning [4, 17, 149].193

103 SOU 2021:37 s. 286 och 418.
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4.2 Omraden ddr anhorigperspektivet
anses behdva starkas

| Socialstyrelsens rapport Anhériga som vardar eller stodjer narstaende
aldre personer. Underlag till en nationell strategi presenteras ett antal
omraden i varden och omsorgen om &ldre dar anhorigperspektivet ansags
behova starkas. | arbetet med denna underlagsrapport lyftes i stort sett
samma utvecklingsomraden fram, med nagra tillagg. Befintliga arbetssatt och
utvecklingstakt skiljer sig dock at mellan verksamhetsomraden. Olika
anhoriggruppers behov kan ocksa se olika ut. De punkter som presenteras
nedan ska darfor lasas som en vergripande problembild och inte en skildring
av utvecklingsbehoven inom specifika verksamhetsomraden. Det ar ocksa
viktigt att uppmarksamma att det pagar ett arbete for att lyfta vikten av ett
anhorigperspektiv inom delar av hélso- och sjukvarden och den kommunala
omsorgen, bland annat inom ramen for det nationella systemet for
kunskapsstyrning halso- och sjukvard, dar anhorigas medverkan ingar som
en del i begreppet patientmedverkan [150].

Det utredningsarbete som genomforts inom ramen for detta
regeringsuppdrag tyder pa att anhorigperspektivet behover starkas inom flera
valfardsomraden och pa flera nivaer.

« Pa system- och organisationsniva:
— vid beslut som ror varden och omsorgens organisering
— i styrning och uppf6ljning
— vid samverkan och samordning
— i grundutbildningar och kompetensutveckling
— i beslutsfattande och styrning inom andra politikomraden som paverkar
anhoriga.
* | myndighetsutdvning och utférande:
— vid utredning och beslut om insatser till den enskilde
— i vard- och omsorgsplaneringen
— i utférandet av vard- och omsorgsinsatser
— 1 verksamheter som moter barn.

I kapitel 6 sammanfattas de orsaker till att anhdrigperspektivet brister idag
samt atgardsbehov som har identifierats av professionsforetradare, forskare,
anhoriga och intresseorganisationer i arbetet med detta och foregaende [1]
regeringsuppdrag.

P& system- och organisationsnivd

Vid beslut som rér varden och omsorgens organisering

| kapitel 3 konstateras att nar valfardens insatser brister i tillganglighet eller
kvalitet tvingas anhoériga trédda in och ta ett storre ansvar. | Socialstyrelsens
intervjuer och motesdiskussioner betonade forskare, organisationsforetrédare,
anhoériga och profession att det darfor ar av stor vikt att man i beslut gallande
varden och omsorgens organisering — saval lokalt som pa regional och
nationell niva — tar hansyn till hur besluten kan komma att paverka anhoriga.
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Pa lokal och regional niva efterfragades konsekvensanalyser med
anhorigperspektiv i beslut om nedskarningar och om det framtida vard- och
omsorgsutbudet, i upphandlingar av utférare samt vid omorganisering av
verksamheter. Pa nationell niva efterfragades ett tydligare anhdrigperspektiv
i utredningar, beslut och regelverk som ror savél avgransade fragor som
utvecklingen av vard- och omsorgssystemet i stort. Har framhévdes sarskilt
behovet av ett anhdrigperspektiv i utformningen och genomfdrandet av den
pagaende omstallningen till en nara vard och i utvecklingen av
hemsjukvarden.

| styrning och uppféljning

For att chefer och medarbetare ska kunna ha ett anhorigperspektiv i sitt
arbete behdver perspektivet genomsyra styrningen och uppféljningen av
varden och omsorgen pa ett tydligare satt an det gor idag, vilket
Socialstyrelsen har understrukit tidigare [1, 21]. Detta behov diskuteras
vidare i kapitel 6.

Vid samverkan och samordning

I kapitel 3 redogors for hur bristande samordning och samverkan mellan
vard- och omsorgsverksamheter samt med andra samhéllsaktérer medfér en
okad belastning for anhériga [2, 10, 78, 141].1% | Socialstyrelsens intervjuer
och métesdiskussioner framfordes darfor att pagaende och framtida arbeten
for att forbattra samarbetet mellan huvudman och verksamheter behdver
innefatta en uttalad strévan efter att minska anhdrigas organisatoriska ansvar.
Detta uppmarksammas ocksa i utredningen Samordnad utveckling for god
och néra vard som understryker behovet av organisatoriska losningar som
forbattrar vardkontinuiteten och samordningen mellan vard- och

omsorgsaktorer och darigenom avlastar bade patienter och anhériga.'%

| grundutbildningar och kompetensutveckling

En forutsattning for att beslutsfattare, chefer, handlaggare och vard- eller
omsorgspersonal ska kunna tillampa ett anhdrigperspektiv i sitt arbete &r att
de har kunskap om hur anhdrigas situation kan se ut och hur anhériga
paverkas av valfardens utformning och utforande. Chefer och medarbetare
behover ocksa kompetens att dels bemota anhdriga pa ett bra sétt, dels
identifiera anhoriga i behov av stod for egen del samt kunskap om gallande
regelverk [2, 4, 9, 27, 102, 141, 147, 151]. Se vidare kapitel 6.

| beslutsfattande och styrning inom andra politikomrdden
som paverkar anhériga

Som diskuteras i kapitel 3 paverkas anhorigas livssituation av flera
samhaéllsaktorer, daribland Forsékringskassan, skolan och kommunala
utbildningsférvaltningar. De konsekvenser som dessa aktorers agerande och
samspel kan fa for anhoriga, i form av 6kat omsorgsansvar, olika former av
psykisk ohalsa, svarigheter att kombinera anhoriginsatser med forvarvsarbete
och darmed forsamrad ekonomi, far ocksa effekter pa samhallsniva — i vissa
fall i form av foljdkostnader i andra delar av vélfardssystemet.

104 Prop. 2019/20:164 s. 52 f. och 82.
10550U 2020:19 s. 146 och 198.

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NAGON DE STAR NARA
SOCIALSTYRELSEN



92

| Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner anmarktes att
kunskapen om anhoérigas situation tycks vara lag inom ett antal
valfardsomraden. Darfor efterfragades ett kunskapslyft och ett starkt
anhorigperspektiv i utformningen och genomférandet av arbetsmarknads-,
socialforsékrings- och skolpolitiken.

| myndighetsutdvning och utférande

Vid ufredning och beslut om insatser till den enskilde

I Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes att
anhorigperspektivet ofta brister vid utredning och beslut om insatser till den
enskilde. Det beskrevs vara vanligt att anhorigas omsorg tas for given och att
deras behov av stdd och avlésning inte alltid beaktas vid beslut om insatser
och stod enligt LSS och SoL. Som namnts sas det ocksa vara vanligt att
anhoriga upplever att de far kampa for att deras néra ska fa de insatser de
behover [2, 33, 56, 74].

Barns rattigheter bor beaktas vid beslut om insatser till fordaldrar och
syskon

Gallande barn kan ett bristande anhdrigperspektiv ta sig uttryck i att barnets
behov och rattigheter inte beaktas nér foraldrars eller syskons stédbehov
utreds, med foljden att barnets tillgang till narvarande foraldrar och
fritidsaktiviteter riskerar att inskrankas. Detta utgor bade ett jamlikhets-
problem och en potentiell krankning av barnets rattigheter enligt
barnkonventionen.

Som namnts forekommer det att foraldrar nekas insatser eller inte far
insatser i den omfattning de behdver for att kunna fullfélja sin foraldraroll.
Det kan handla om exempelvis ledsagning, hemtjanst eller personlig
assistans. | motesdiskussioner och inldagg fran intresseorganisationer
ifragasattes att enskildas foraldraskap och barnets basta inte rutinmassigt
végs in i beslut om LSS- och SoL-insatser. Det anmarktes att avslag eller
begransningar kan fa stora konsekvenser for foraldrars formaga att ta hand
om sitt barn — och darmed deras mojlighet att sékerstalla barnets ratt till
utveckling enligt barnkonventionen.'®® Man framforde att detta
barnrattsperspektiv tycks saknas i de riktlinjer som styr kommunernas och
Forsakringskassans handlaggning av foraldrars ansékningar om insatser.

Enligt Myndigheten for delaktighet, MFD, ar kunskapen om behoven hos
foraldrar som sjalva har en funktionsnedséattning alltfor 1ag. MFD har i
rapporten Foraldraskap och funktionsnedsattning — sjalvupplevda hinder for
delaktighet undersokt situationen for foréldrar som sjélva har en
funktionsnedsattning. Resultaten fran MFD:s undersokning visar att manga
foraldrar som har en funktionsnedsattning mots av hinder i sitt foréldraskap.
Det handlar exempelvis om férdomar, otillgangliga miljoer och brist pa
individuellt stdd. Det finns stort behov av stodinsatser i fordldraskapet, men
nara hélften av de som &r i behov av stodinsatser i sitt foraldraskap far inte
detta stod enligt MFD. Avsaknaden av stod far negativa konsekvenser for
bade foralder och barn enligt myndigheten [152].

106 3fr bland annat artikel 3, 5, 6 och 18 barnkonventionen.
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Anhdrigperspektiv vid beslut om stdéd i férskolan och skolan

I Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner understroks att foraldrar
och syskon i hog grad paverkas av huruvida barn med sarskilda behov far
tillgang till stod i skolan och forskolan samt till resursskola/anpassad skola
och skolskjuts, och att det darfor behdvs ett tydligare anhorigperspektiv vid
utredning och beslut om dessa insatser. For att mgjliggora detta efterfragades
hojd kompetens i forskolan, skolan, elevhdlsan och bland kommunala
handlaggare om hur olika funktionsnedsattningar och sjukdomar kan paverka
individen och dess anhoriga.

| v@rd- och omsorgsplaneringen

Som namnts kan anhoriga bidra med viktiga perspektiv i vard- och
omsorgsplaneringen. Dartill kan anhoriga behova fa komma till tals i dessa
sammanhang for att sékerstélla att deras eget perspektiv beaktas.
Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner pekar dock pa att enskilda
och deras anhoriga inte systematiskt erbjuds mojlighet att delta i vard- och
omsorgsplaneringen [135].

Arbeten for att forbattra vardplaneringen och 6ka méjligheterna for
enskildas och anhorigas delaktighet pagar i olika delar av varden och
omsorgen idag [120, 135, 150, 153]. I intervjuer och métesdiskussioner®’
som Socialstyrelsen tagit del av under arbetet med detta regeringsuppdrag
framfordes forhoppningar om att dessa arbeten ska leda till en férbattrad
kontinuitet och samordning i varden och omsorgen samt underlatta for
anhoriga som onskar vara delaktiga i den enskildes vard eller omsorg.
Samtidigt uttalades farhagor om att de I6sningar som nu utvecklas, bland
annat inom ramen for utredningen Samordnad utveckling for god och néra
vard [120], inte kommer att f4 genomslag. Man menade att manga vard- och
omsorgsverksamheter saknar forutsattningar, incitament och den kompetens
som krévs for att genomfdra exempelvis individuella planer eller
patientkontrakt i enlighet med utredningens intentioner.

Vidare efterfragades att anhoriga systematiskt ska erbjudas maojlighet att
delta i vardplaneringen. Det papekades att det ar orealistiskt att det ska vara
upp till anhoriga att be om att fa vara delaktiga i vardplaneringen, eftersom
manga inte vet att mgjligheten finns. Dartill framfordes att de patienter och
anhoriga som har storst behov av vard eller stod tenderar att ha samre
forutsattningar att efterfraga information och delaktighet; ett faktum som
ocksé& uppméarksammas i utredningens beténkande.1%

| utférandet av vard- och omsorgsinsatser

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner betonades vikten av att
personal och chefer i vard- och omsorgsverksamheter tar hansyn till anhériga
aven i utférandet av vard- och omsorgsinsatser. Det betyder dock olika saker
for olika verksamheter. Det betyder ocksa olika saker for olika anhdriga. Har
betonades att personalen behdver vara lyhord for vad som ar viktigt for
individen och deras anhdriga och inte enbart utga fran vad de sjalva anser
vara en god omsorg eller ett gott stdd till anhdriga.

107 Har ingick tre hearingar om anhériga och néra vard i Nationellt kompetenscentrum anhérigas regi i augusti 2020.
108 Prop. 2019/20:164 s. 52.
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Gallande sjukvarden namndes exempelvis att bade specialist- och
primarvarden har en viktig uppgift i att tidigt uppméarksamma anhériga som
har, eller kan komma att fa, ett behov av stod och hanvisa dem till var stod
finns att f& [154, 155].1%° | Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner
gavs en bild av att delar av specialistvarden har kommit langre med att
tillampa ett anhorigperspektiv i arbetet men att primarvarden tenderar att
ligga efter, vilket diskuteras vidare i kapitel 5.

Vid insatser i gemensamma hem

Att uppmarksamma anhorigas behov ar sarskilt viktigt vid insatser som
utfors i gemensamma hem, sdsom hemtjanst, hemsjukvard, personlig
assistans och palliativ vard i hemmet. Alla som bor i ett hem paverkas av de
insatser som sker dar [31]. Som ndmnts &r anhdrigas stod dértill ofta en
forutsattning for att insatserna eller den enskildes egenvard ska fungera, trots
att regeringen har understrukit att det aldrig kan kravas att anhériga ska
hjalpa till med egenvérd.*1°

Forskare, professionsforetradare, organisationsforetradare och anhériga
som medverkade i arbetet med detta regeringsuppdrag papekade att anhériga
allt for ofta inte tillfrdgas om hur de paverkas av vard- eller omsorgsinsatser
som sker i deras hem. | stéllet tenderar det att vara den enskildes vilja och
verksamhetens behov som styr insatsernas utformning, nagot som ocksa har
uppmarksammats i tidigare publikationer [17].1

Vidare anmérktes att varden och omsorgen vid beslut om insatser i
hemmet inte tar tillrdcklig hansyn till familjers olika forutséttningar att ta
emot dessa. Faktorer som paverkar kan vara bostadens storlek, trangboddhet
och om sammanboende anhdriga arbetar hemifran eller har egna
funktionsnedsattningar eller ohalsa [17, 31].

Ett anhorigperspektiv innebér ocksa att handlaggare och personal behdver
visa forstaelse for att inte alla omsorgsinsatser innebér ett stod for anhoriga.
Vard eller omsorg som ges i hemmet kan under vissa omstandigheter
upplevas som integritetskrankande bade for den som tar emot insatserna och
for deras anhoriga [17, 31], men i intervjuer, motesdiskussioner och skriftliga
inlagg till Socialstyrelsen framfordes att det ar vanligt att vard- eller
omsorgspersonal visar bristande forstaelse for att deras arbetsplats ar nagon
annans hem. Det papekades att anhoriga ibland véljer att arbeta som
personliga assistent at den enskilde, eftersom det ar deras enda mojlighet att
slippa ha personal omkring sig i hemmet.

Som namnts aktualiseras dessa dilemman ytterligare av den pagaende
omstallningen till en nara vard. | samband med att patienter skrivs ut
snabbare fran sjukhusen och att de tekniska mojligheterna att ge vard i
hemmet Okar, far allt fler manniskor med komplexa vard- och omsorgsbehov
insatser i hemmet [109, 121]. | Socialstyrelsens intervjuer och motes-
diskussioner uttrycktes att detta forvisso kan vara en valkommen utveckling
men att det finns en risk att det kommer att leda till 6kad belastning pa de
anhoriga [10, 31, 109]. Darfor betonades att det behdvs rutiner for att lata
anhoriga komma till tals vid beslut om insatser som ska ske i det

109 Ds 2008:18 s. 26.
110 prop. 2008/09:82 s. 15.
111 Prop. 2008/09:82 s. 15.
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gemensamma hemmet samt vid beslut om egenvard som forutsétter stod fran
anhoriga.

| verksamheter som moter barn

Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner pekar ocksa pa att
anhorigperspektivet behover starkas i manga verksamheter som méter barn.
Ut6ver varden och omsorgen ingar har exempelvis Polisen och skolan. Det
anmarktes att det bland personalen i dessa verksamheter behdver finnas en
medvetenhet om att nar barn och unga pa olika sétt visar att de inte mar bra,
sa kan en orsak vara allvarliga svarigheter hos nagon i familjen. Det kan
exempelvis handla om foraldrar som &r sjuka eller som har psykiatriska
tillstand eller beroendeproblem. Det kan ocksa handla om att ett syskon har
svarigheter som tar mycket av foraldrarnas tid och som ger upphov till oro
[156].

Forskning pekar pa att socialtjansten i Sverige har utvecklats till att bli allt
mer specialiserad, med medarbetare som blir experter inom sitt omrade [157,
158]. Nér arbetssatt och metoder utgar fran individens symtom, problem eller
behov kan det vara svart for den professionella att vidga fokus och soka
orsaker till problemet och mojliga I6sningar utanfor individen, i
familjekontexten, i synnerhet om arbetssituationen &r pressad. Detta riskerar
att leda till att barns anhérigskap osynliggors och att barnet 1amnas utan det
stod de behdver och har rétt till. | Socialstyrelsens intervjuer och
motesdiskussioner pekar pa att liknande begransningar forekommer i delar av
hélso- och sjukvarden och i skolans verksamheter.

Forskolan, skolan och elevhdlsan har en viktig roll i att uppmarksamma
barns anhoérigskap [71]. En fungerande vardag i forskola och skola kan vara
en viktig skyddsfaktor for barn med svarigheter i hemmet. Dels &r det viktigt
att nagon del av vardagen ger struktur och fungerar som vanligt nar rutinerna
och tryggheten hemma rubbas. Dels ar goda skolresultat en viktig
skyddsfaktor for barns och ungas majligheter att lyckas och ma bra, trots
svarigheter hemma. Dessutom ar kamratrelationerna och relationerna till
andra vuxna inom forskola och skola betydelsefulla for dessa barn och unga.

For att kunna ta hansyn till barns anhérigskap behover skolor och
forskolor emellertid kanna till de svarigheter som barnet har hemma. Dock
framfordes att forskolor, skolor och elevhélsan ibland saknar rutiner for att
uppmarksamma barns anhérigskap. Det kan betyda att personal inte staller
fragor om hemsituationen nar ett barn visar tecken pa att det inte mar bra. En
forskare som studerat barn till fordldrar med beroendeproblem
kommenterade att det kan leda till att barnet inte far ratt stod, vilket paverkar
dess maende och skolgang pa sikt:

| vart material framgar det tydligt att skolan, nar det galler elevers
problem, i forsta hand tinker att det dr individens problem ... Att tinka att
problemen som visar sig i skolan har en koppling till familjesituationen &r
inget som man tar som en tolkningsmajlighet, annat an att det blir valdigt
patagligt, om man till exempel moter foraldrar som ar berusade.

Trots att man ser att det finns problem och kanske atgérdar de problemen
i skolan — eftersom man gor det utifran en tolkning som inte tar tag i det

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NAGON DE STAR NARA
SOCIALSTYRELSEN

95



96

som &r ursprungsproblemet for barnet, namligen hemsituationen, sa
accelererar ju problemen i stallet. Man loser dem egentligen inte. Man
kanske i basta fall skapar en skyddad miljé for barnen ... men man loser
inte bakgrundsproblemen. Och da far man den har tydliga tendensen att
de sma problemen som man ser i borjan — i forskolan och kanske till och
med forskoleklass — accelererar med tiden, for att sedan i slutet av
mellanstadiet och under hogstadiet bli riktigt besvérliga, och barnet
utvecklar egna problem. Elevhalsan behdver mycket mer forsta
anhorigperspektivet, alltsa vad det innebér for barn att leva med foraldrar
som har problematik.

Dértill framfordes att &ven ndr det finns en vilja och kompetens inom
elevhalsan att uppméarksamma barns anhorigskap har man inte alltid
forutsattningarna att gora det. Se vidare kapitel 6.

Ett filldmpat anhorigperspektiv staller krav pd goda
arbetsférhdllanden

I diskussioner om hur anhérigperspektivet ibland brister i varden och
omsorgen understroks att manga medarbetare gor sitt basta utifran de
forutsattningar de har. For att de ska kunna integrera ett anhdrigperspektiv i
arbetet krévs, utéver kompetensutveckling och tydligare styrning, att arbetet
ar organiserat pa ett satt som majliggor att personalen uppméarksammar och
stottar de anhoriga som finns runt individen. Dessa fragor diskuteras vidare i
kapitel 6.

4.3 Fokus pd& den enskildes réttigheter
kan bidra till att anhdrigas behov forbises

Professionsforetradare och forskare som medverkade i arbetet med detta
underlag framforde att brister i anhdrigperspektivet delvis kan forklaras av
att gallande regelverk ar skrivet med den enskildes sjalvbestdammande och
integritet i fokus. Det innebdr att om det finns en motséttning mellan den
enskildes vilja och anhdrigas behov sa ar det den enskildes vilja som ska vara
styrande. | intervjuer och motesdiskussioner framfordes en rad exempel pa
nér detta kan vara problematiskt, exempelvis om en person saknar
sjukdomsinsikt och tackar nej till vard eller stodinsatser — med foljden att
deras partner eller barn far en svar hemsituation och ett tungt omsorgsansvar.

Utover dessa lagkrav pagar en omstéllning till att gora varden och
omsorgen mer personcentrerad. Med detta menas att den enskildes
upplevelse, inte sjukdomen, funktionsnedséttningen eller verksamhetens
behov, ska utgora fokus for vard- eller omsorgsarbetet [159]. |
Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes att varden och
omsorgens fokus pa den enskilde medfor en risk att anhdrigas behov och
rattigheter forbises. En kommunal handldggare inom LSS och socialpsykiatri
kommenterade:

Som lagen ar utformad idag sa jobbar vi mot den enskilde personen och
dennes behov. Det finns ingenting ddr ... om de anhériga. Sd det dr vil
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dar man kan se att det behdver foras in i nationella riktlinjer eller framga
pa annat satt, sa att det fortydligas &ven pa en nationell niva.

Generellt efterfragades darfor en bredare ansats i utredning, beslut och
planering av vard- och omsorgsinsatser, dar &ven manniskorna runt den
enskilde far komma till tals. Begrepp som “’systemperspektiv’ och
“familjeorienterat arbetssitt” dterkom i intervjuer och motesdiskussioner som
satt att vidga fokus fran den enskilde till de manniskor som befinner sig i
dennes omgivning. Med detta menas att varden och omsorgen behover
beakta individen i dennes sociala sammanhang och strava efter att lata
anhoriga vara delaktiga i utredningar och planering. Har bor inga en stravan
efter att uppmarksamma och ta hansyn till bade den enskilde och de
anhdorigas behov, rattigheter och integritet vid utredningar och beslut om
insatser. Vikten av en sadan ansats for att forebygga negativa konsekvenser for
anhoriga har ocksa lyfts fram i tidigare rapporter och végledningar [17, 20, 21,
31, 147, 160].
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5. Mdnga anhoriga har behov av
stod fOr egen del

Sammanfattning

| detta kapitel redogor Socialstyrelsen for vilka stodformer som efterfragas
av anhoriga, kunskapslaget om det stdd som anhériga erbjuds idag samt
brister och utvecklingsomraden i kommuners och regioners stod till anhoriga
som har synliggjorts i denna och tidigare undersékningar.

+ Bland de stodformer som framforts som sérskilt viktiga aterfinns
utbildning, information, individanpassad avldsning, stodsamtal enskilt
eller i grupp, ekonomiskt stod, stod for att kombinera anhérigomsorg med
forvérvsarbete eller studier samt olika former av vagledning och
radgivning.

+ Auvsaknad av dokumentation och gemensamma definitioner och arbetssatt
gor det svart att kartlagga, folja upp och utvardera kommuners och
regioners stod till anhériga. Kunskapen om omfattningen och kvaliteten pa
det stdd som erbjuds idag ar darfor bristfallig.

+ | denna och tidigare undersokningar har emellertid ett antal
utvecklingsomraden i det offentliga stodet till anhoriga pavisats, vilka kan
sammanfattas i foljande punkter:

— Tillgangen till stod &r inte jamlik dver landet, mellan grupper eller
mellan vard- och omsorgsomraden.

— Stod till anhoriga ses ofta som ett separat uppdrag som inte integreras i
varden och omsorgens karnverksamheter.

— Mojligheterna for anhdriga att fa ekonomiskt stod som motsvarar deras
insatser &r mycket begrénsade.

— Végledning till varden, omsorgen, andra samhallsinstanser och
anhorigas rattigheter saknas ofta.

— Anhdriga som ansoker om insatser for den enskilde befinner sig i
juridiskt underlédge gentemot kommuner och regioner men erbjuds
séllan juridiskt stod.

— Kommuners stod till anhoriga ar otillrackligt flexibelt och
individanpassat, vilket bland annat tar sig uttryck i att
avldsningsinsatser inte utformas efter individens och anhérigas behov
och att fa anhoriga erbjuds hjalp med vardagssysslor, trots att det for
vissa skulle forebygga behov av mer kostsamma insatser.

— Regioners stod till anhoriga skiljer sig mycket at mellan vardomraden.

— Vuxna anhdrigas livssituation och hélsa ses generellt inte som halso-
och sjukvardens ansvar.

— Vardaktorer informerar inte om kommuners skyldighet att ge stod till
anhoriga i tillracklig utstrackning.

+ Gallande stodet till barn som &r anhoriga lyftes nagra sérskilda brister
fram:
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— Fa barn nas av kommunernas stodinsatser.

— Regionernas stdd till barn &r ojamnt 6ver landet och mellan
vardomraden.

— Vardaktorer anvander ibland orosanmélningar till socialtjansten i stallet
for att sjalva tillgodose barns behov av stod.

— Stddbehoven hos syskon till barn med sjukdomar och
funktionsnedsattningar ar forbisedda i bade regelverk och
verksamheter.

+ Att det saknas en viss typ av stéd inom en kommun eller en region &r dock
inte att likstalla med att det finns ett behov av det stddet just dar. Behovet
av stod skiljer sig mellan grupper och 6ver landet. For att kunna erbjuda
ett individanpassat stod till de anhdériga som behdver det kravs bade ett
andamalsenligt och flexibelt stodutbud inom kommunala och regionala
verksamheter och dkad samverkan dem emellan — samt i vissa fall med det
civila samhallets organisationer.

« Digitala I6sningar &r ett annat omrade dar det finns stor
utvecklingspotential for att utveckla ett anpassat stod som nar fler
anhoriggrupper [1, 3, 22].

 Generellt konstateras att det offentliga stodet allt for ofta saknar den
forebyggande ansats som krévs for att undvika att anhdrigas
omsorgsansvar leder till negativa konsekvenser for deras maende och
livssituation.

5.1 Olika former av stdd till anhoriga

Manga anhoriga har behov av stod for egen del. Vissa stodbehov kan ses som
en naturlig foljd av anhdrigskapet. Har ingar dels behovet att bearbeta
kanslor av oro eller sorg i samband med att nagon som star en nara far en
diagnos, forsamras eller avlider, dels behovet av information och utbildning
om diagnosen, funktionsnedsattningen eller beroendet. Andra stddbehov
uppstar till foljd av att anhorigrollen paverkar livssituationen pa olika sétt,
exempelvis nar omsorgen tar tid fran arbete och fritid, nar anhoriga forvantas
utfora vardinsatser som de saknar utbildning for eller nér de har svart att
l&mna omsorgsmottagaren ensam.

Olika stodformer fyller ddrmed olika funktion och kan inte ersétta
varandra. Anhorigas behov tenderar ocksa att forandras 6ver tid. Av dessa
skal &r det viktigt att anhdriga erbjuds ett utbud av stodinsatser som kan
kombineras och anpassas efter deras individuella och féranderliga behov
[9].12 Det &r ocksa viktigt att hilso- och sjukvarden och socialtjansten
samverkar for att tillgodose anhdrigas olika behov av stod [21, 154].

Dartill &r det viktigt att stodet till anhériga préglas av en férebyggande
ansats, det vill sdga att anhdriga som l6per risk for ohélsa och andra negativa
konsekvenser uppmarksammas och att saval direkta som indirekta insatser
erbjuds i god tid, genom flera kanaler och vid upprepade tillfallen.

Nationellt kompetenscentrum anhérigas befolkningsstudie 2018 fann att
andelen anhdriga som hade erbjudits stod for egen del fordubblades mellan

112 prop. 2008/09:82 5. 21 f.
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2012 och 2018. Anda var andelen som erbjudits stod forhéallandevis liten:
knappt en femtedel 2018 mot en knapp tiondel 2012. Aldre anhériga hade
erbjudits och nyttjat mer stdd och var i hogre utstrackning &n yngre anhoriga
nojda med det stod de erhallit [3]. Uppgifterna anger inte om stodet erbjudits
av kommuner, regioner eller det civila samhallets organisationer.

Stod i form av utbildning och information

Utbildning och information om den enskildes tillstdnd och
om anhdrigrollen

Utbildning och information efterfragas av manga anhoriga [3, 9, 161]. | detta
kan ingd information om sjukdomen, funktionsnedsattningens eller
beroendets konsekvenser, orsaker, forvantad utveckling samt rehabiliterings-
eller behandlingsmdjligheter. Dértill kan anhdriga behdva utbildning kring
hur de ska hantera rollen som anhdorig eller bemdta forandringar i den
enskildes person och funktion. Utbildning och information riktad till
anhoriga kan erbjudas av exempelvis socialtjansten, sjukvarden,
habiliteringen och ideella aktorer.

Att anhoriga har nytta av utbildning om den enskildes sjukdom eller
funktionsnedsattning har stod av forskning, och sadana insatser
rekommenderas darfor i flera nationella riktlinjer och végledningar [147,
154, 162-165]. Bland annat finns vetenskapligt stod for att
utbildningsprogram till anhoriga till personer med demenssjukdom bidrar till
lagre upplevd belastning och lindrigare depression hos anhériga [27, 162,
166].

Végledning till varden, omsorgen och socialférsédkringen
Manga anhoriga efterfragar hjélp att navigera i valfardens regelverk och
verksamheter. Det ar vanligt att anhoriga lagger mycket tid pa att soka
information om eller anséka om hjalpmedel, insatser och stédformer som kan
vara till nytta for den enskilde. Manga upplever varden, omsorgen och
socialforsakringen som fragmenterade och svaréverblickbara och efterfragar
darfor hjalp att navigera i systemen [29, 56, 78, 121, 167].1** Sadan
vagledning kan exempelvis utgoras av att vardpersonal, bistandshandlaggare
eller nagon annan i ett tidigt skede forklarar vard- och omsorgsutbudet,
inklusive insatser som kan komma att behovas langre fram. Aven kunskap
om regelverk kring socialforsakringen och stod i skolan efterfragas.

Praktiskt stod med att kartldgga och prioritera behov

For vissa anhdriggrupper, déribland foréldrar till barn med
funktionsnedsattning, kan en tillfallig stodatgard i form av en férebyggande
samordningsfunktion hindra att den organisatoriska omsorgen blir allt for
komplicerad eller omfattande [67]. | en sadan samordningsfunktion ryms att
ge stod i att kartlagga och prioritera behov samt initiera samordning mellan
de olika samhallsaktorer som ska ge stod. Anhdriga kan aven fa hjalp med att
uppratta eller aterknyta de kontakter som behdvs for att vardagen ska

113 Prop. 2019/20:164, avsnitt 5.3 samt s. 82; prop. 2016/17:106 s. 20; SOU 2020:19 s. 103 och 276.
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fungera. Praktiskt stod av en koordinator eller motsvarande syftar till att vara
en tillfallig stodatgard for anhoriga. '

Vagledning till stédet till anhdériga
Av liknande skal efterfragas tydlig information och vagledning till det stod
som finns tillgangligt for anhoriga. Tidigare studier har visat att kdnnedomen
om kommunernas skyldighet att erbjuda stod till anhoriga i alla alders-
grupper ar lag bade bland anhériga och i befolkningen i stort [3, 61, 168-
170]. Det &r vanligare att aldre personer och personer som ger mycket
omsorg kanner till bestdmmelsen [3, 168, 169] och kvinnor &r battre
informerade om bestdmmelsen an mén [3, 50].

| Socialstyrelsens intervjuer framfordes att det ar vanligt att anhoriga far
tillgang till stod forst nar behovet ar akut och anhorigskapet redan fatt
negativa foljder for deras egen livskvalitet eller hdlsa. Darfor betonades
vikten av att anhdriga bade tidigt och kontinuerligt informeras om vilket stod
som finns att tillga.

Juridiisk rédgivning

Anhdriga blir ofta den enskildes ombud gentemot varden, omsorgen,
myndigheter, forsakringsbolag och andra, vilket kan innebdra ett stort och
betungande arbete som ofta pagar under lang tid. Anhorigas forutsattningar
att ta sig an uppgiften skiljer sig mycket at beroende pa deras tid, ork,
ekonomi, egna kunskapsnivaer, funktion och halsa. Darfor efterfragar manga
anhoriga juridisk radgivning och stod, inklusive hjalp att forsta regelverk och
rattigheter samt stod i att 6verklaga beslut. Stod kring framtidsfullmakt och
andra behov som kan uppsta i samband med att den enskildes hélsa
forsamras efterfragas ocksa.

Utbildning i omvdrdnad

Vidare kan vissa anhoriga behdva grundléaggande utbildning i omvardnad,
exempelvis forflyttningsteknik eller hur de ska hantera den enskildes
mediciner och sjukvardsutrustning, sa att de kan ge vard och stod utan att
skada sig sjalva eller den enskilde.

Andra former av stdd

Andra typer av stdd till anhériga som framhavts som sarskilt viktiga i denna
och tidigare undersdékningar sammanfattas nedan.

AvIésning

For anhoriga till vuxna eller barn med stora vard- eller omsorgsbehov kan
avlosning'®® av olika slag vara nodvandig for att de ska kunna fa
aterhamtning och utratta saker for egen del i eller utanfor hemmet. Det kan
vara foréldrar till barn med funktionsnedséttningar som behdver avlidsning
for att kunna agna sig at andra barn i familjen, forvarvsarbete,
hushallssysslor, sociala aktiviteter eller annat. Det kan ocksa vara vuxna som

114 Eor vissa anhoriggrupper kan stod i form av case management, lotsar och sérskilda sjukskaterskor fylla en
vagledande funktion. Se vidare i avsnittet VVagledning till varden, omsorgen och andra samhallsinstanser erbjuds inte
till alla.

15 Avigsningsinsatser erbjuds enligt bade SoL och LSS. De kan utféras i bostaden genom att omsorgspersonal ger den
enskilde tillsyn sa att anhériga kan &gna sig &t aktiviteter for egen del. Andra former av avlgsning &r dagverksamhet,
ledsagning, korttidstillsyn eller korttidsvistelse.
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bor tillsammans med en partner eller foralder med stora vard- eller
omsorgshbehov som behdver avlésning av liknande skal. For anhoriga till
personer med behov av nattlig tillsyn eller omsorg kan avldsning vara
nodvandigt for att de ska fa en hel natts sémn.*t® Forskning och beprévad
erfarenhet har pekat pa att avldsning som fungerar val kan bidra till
forbattrad livskvalitet, minskad upplevd belastning och utebliven
vardkonsumtion for anhériga [27, 162].

Manga anhoriga ar ocksa beroende av fungerande avlgsning for att de ska
kunna delta i stodinsatser i form av till exempel utbildning eller psykosocialt
stod for egen del [27]. | vissa fall kan enskildas deltagande i
avlosningsverksamheter sasom dagverksamhet fungera som ingangskontakt,
genom vilken anhdriga far information om andra stodinsatser som finns att
tillga i kommunen eller av regionala eller ideella aktrer [171].

Dérmed &r avldsning en central del i arbetet med att férebygga ohalsa
bland anhdriga [9, 27, 162]. Hur behovet av avldsning ser ut skiljer sig
mellan personer och situationer och det ar darfor avgdérande att de
avldsningsinsatser som erbjuds anpassas efter de enskildas och deras
anhorigas behov.

Stédsamtal

Manga anhdriga efterfragar stodsamtal — enskilt, i familj eller i grupp
tillsammans med andra anhdriga — for att fa hjalp att hantera sin situation,
prata om existentiella fragor och fa dela erfarenheter med andra [3, 27, 28]. |
en forskningsoversikt om olika former av stdd till anhériga publicerad 2016
noteras att samtal med anhdriga sarskiljer sig genom att de rér en annan
persons sjukdom eller hjalpbehov. Anhdriga star ofta nara och vill skydda
personen i behov av vard eller omsorg och kan ha svart att acceptera att de
sjalva behdver stod. Detta betyder att kanslor och tankar ofta &r ambivalenta
och att anhdriga kan behdva hjilp att hantera ”forbjudna” tankar och
skuldkénslor [27]. En kurator inom vuxenrehabilitering kommenterade detta i
en intervju:

Ibland kan det vara viktigt att den anhériga far prata utan att patienten ar
narvarande. Patienten och anhdriga ar i olika faser av sin kris. Den ena
kanske behdver prata om déden men den andra kanske inte klarar att hora
ordet. Ibland kan det vara bra att den anhériga, partnern eller barnen, far
ett andrum och far ses sjalva. Dar forsoker jag ocksa stotta, hitta nan sorts
vardag man orkar med, som ar sa normal som méjligt. Patienterna kan ha
enormt mycket hjalpmedel hemma, personal, personliga assistenter, det
kan vara hemsjukvdrd ... Sa hemmet kan kdnnas som att det inte dr ens
hem langre. Och [da kan man behdva] fa komma bort fran det och fa
prata med nan som vagar prata, vagar lyssna pa de jobbiga sakerna.

Att olika former av stédsamtal kan hjélpa anhdriga att hantera sin situation
har visst stod av forskning [27, 28]. | en kunskapsoversikt om samtalets

116 | Nationellt kompetenscentrum anhérigas befolkningsstudie 2018 framkom att manga anhoriga erfor
somnstorningar till foljd av anhérigrollen. For 5 procent var sémnen stérd varje natt, 5 procent stordes fyra till sex
natter i veckan, 13 procent tvé till tre nétter i veckan och 17 procent ndgon natt i veckan medan 60 procent inte stordes
alls. Uppgifterna anger inte de nérstaendes alder, men anhdriga som var partner till sin narstdende stordes i storre
utstrackning an de som gav stod till en foralder. Se Nationellt kompetenscentrum anhériga, Anhdrigskap,
anhdrigomsorg och anhdrigstdd, en nationell kartlaggning 2018 (i manus).
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betydelse som anhdrigstdd konstateras att samtal med anhériga ar ett viktigt
komplement till andra stodinsatser. Bland annat hanvisas till forskning som
visat att samtal med anhdriga gor skillnad for huruvida ordinarie
omsorgsinsatser, sasom avlosning eller boendeinsatser, fungerar som indirekt
stod for anhoriga eller inte. Vidare konstateras att det finns visst stod i
forskningen for att gruppsamtal av olika slag kan vara till nytta for anhériga
om de innefattar kunskapshéjande inslag, mojlighet till erfarenhetsutbyte och
jagstodjande samtal — ett arbetssatt som syftar till att starka individens
sjalvkénsla och resurser [28].

Nationellt kompetenscentrum anhérigas befolkningsstudie fran 2018
visade att endast var tionde (11 procent) anhorig har fatt eller blivit erbjuden
personligt stédsamtal medan ytterligare var tredje (34 procent) 6nskade fa det

[3].

Ekonomiskt stéd

Som namnts kan anhorigas ekonomi paverkas pa olika satt och pa bade kort
och lang sikt av att nagon de star nara behéver vard eller omsorg. Det kan
exempelvis handa om anhdoriga behover ga ner i arbetstid, sluta arbeta eller
behdver bisté personen ekonomiskt.!” Av dessa skl kan anhériga behéva
ekonomiskt stod for att sékra en skélig levnadsniva for dem sjélva och den
enskilde.

Kommuner kan ge ekonomiskt stod till anhériga i form av bistand som
anhoriga ansdker om for egen del enligt 4 kap. 1 § SoL eller genom
anhoriganstallning eller anhérigbidrag (ocksé kallat hemvardsbidrag).*®
Anhoriganstallning och anhorigbidrag erbjuds bara i vissa kommuner och
formerna ser olika ut.

Foréldrar till barn med funktionsnedséttning har mojlighet att anséka om
omvardnadsbidrag (tidigare vardbidrag) for den omsorg och tillsyn barnet
behover, utéver vad som ar vanligt for barn i samma alder utan
funktionsnedséttning. 1*°

Stéd fér att kombinera anhdrigomsorg med forvarvsarbete
eller studier

FOr att ge anhoriga en mer likvardig ekonomisk situation och méjliggora ett
jamlikt deltagande pa arbetsmarknaden efterfragas att anhoriga ska fa battre
mojligheter att kombinera anhérigomsorgen med forvarvsarbete eller studier.
Socialstyrelsen har tidigare noterat att kommunernas stod till
forvarvsarbetande anhdriga och de personer de hjalper behdéver utformas sa
att det blir mojligt for anhoriga att fortsatta yrkesarbeta [147].

Ytterligare onskemal som framforts i denna och tidigare undersokningar ar
att anhoriga ska ha rétt till flexibla arbetstider samt ratt att arbeta hemifran
om anhdrigrollen kraver det. Som namnts efterfragas ocksa utokade
rattigheter att vara hemma fran arbetet med erséttning fran Forsakringskassan
for att ge anhorigomsorg [140, 141]. Det pagaende arbetet med att omsatta
Europeiska unionens balansdirektiv'?° till svensk lag beskrivs i bilaga 1.

117 e avsnittet Anhorigskapets konsekvenser i kapitel 2.

118 Se bilaga 1.

11922 kap. 3 § SFB.

120 Eyropaparlamentets och radets direktiv (EU) 2019/1158 av den 20 juni 2019 om balans mellan arbete och privatliv
for foraldrar och anhdrigvardare och om upphévande av radets direktiv 2010/18/EU.
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Att det behdver vara lattare att forena anhorigomsorg med arbete var ocksa
en av slutsatserna i Riksrevisionens granskning av stodet till anhdriga 2014.
Riksrevisionen konstaterade bland annat att socialforsakringssystemen och
arbetsmarknadslagstiftningen inte &r anpassade till anhorigas behov [4].

Nationellt kompetenscentrum anhérigas befolkningsstudie 2018 visade att
endast var tjugonde (5 procent) anhérig yngre an 65 ar hade fatt eller blivit
erbjuden stod som underlattar arbetet medan ytterligare 34 procent skulle
onska fa det [3].

Hdalsofrdmjande aktiviteter

Vissa anhoriga efterfragar halsoframjande aktiviteter av olika slag, och en del
kommuner och organisationer erbjuder sidana till anhoriga. Det kan rora sig
om exempelvis gymnastik, massage, utflykter, halsokurser, mindfulness-
kurser och andra sociala aktiviteter [3, 20]. | Nationellt kompetenscentrum
anhorigas befolkningsstudie 2018 angav 5 procent av svarande anhdriga att
de erbjudits stod i denna kategori och 35 procent att de var intresserade men
inte erbjudits sadant stod [3].

Anhdriga barns behov av stédinsatser

Alla barn som &r anhoriga till en foralder eller ett syskon med allvarliga
svarigheter har ett grundlaggande behov av information och rad. Det kan
handla om information om sjukdomen eller tillstandet, vanliga konsekvenser
for anhoriga och familjen eller direkta rad om hur man kan samtala om
svarigheterna och underlatta i vardagen. Ett sadant stod kan exempelvis
erbjudas genom stodgruppsverksamhet for saval barn som foraldrar, som
syftar till att 6ka kunskap, starka skyddsfaktorer, 6ka foréaldrars insikt om
barns behov i situationen samt ge mojlighet att traffa andra i liknande
situation [38].

Flera kunskapsoversikter om metoder for stod fran Nationellt kompetens-
centrum anhdriga visar att stod till barn som anhoriga behover riktas till bade
barn och foraldrar [172-175]. Stod till foraldrarna kan besta av stod i
foraldraskap och stod i att se barns behov. Stod direkt till barnet kan besta av
information om den enskildes (ofta foralderns eller syskonets) svarigheter,
till exempel om beroendeproblematiken, sjukdomen eller funktions-
nedsattningen. Att traffa andra barn i liknande situation, fa avlastning av
skuld och skam och starka skyddsfaktorer kan ocksa vara viktiga
stodinsatser. For en del barn behovs ytterligare stéd i olika former, till
exempel bearbetning av sadant som varit kansloméssigt pafrestande. For barn
som har utvecklat egna symtom behovs behandlande insatser av olika slag
[38, 63].

En fungerande vardag med rutiner och struktur ar viktig fér anhdriga barn.
Det kan behovas praktiskt stod for att avlasta barn och unga fran évermaktigt
ansvar och en tung omsorgsborda. Lek, larande och relationer till kamrater
och vuxna i forskola och skola samt goda skolresultat &r ocksa viktiga
skyddsfaktorer. Vidare kan nagon stodjande vuxen utover foraldrarna gora
stor skillnad. Avlastning, till exempel i form av kontaktfamilj eller
kontaktperson, och praktisk hjalp i familjen kan vara det som gor storst nytta
[38].

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NAGON DE STAR NARA
SOCIALSTYRELSEN



Stod till anhdriga barn kan darmed ges genom stdd till foréldrarna, till
familjen som helhet och direkt till barnet — efter en bedémning av vars och
ens individuella behov och ofta i kombination. Ett andamalsenligt stod till
anhoriga barn kraver saledes att socialtjanst och halso- och sjukvard parallellt
tillampar ett barn-, féraldra- och familjeperspektiv.

Familjer kan behéva motiveras att ta emot stéd

Precis som géllande vuxna anhdriga forekommer det att personen som tar
emot vard eller omsorg inte vill att deras barn ska informeras eller
involveras. Vissa vill skydda barnen genom att inte berétta och andra vill
sjélva prata med barnen, utan kommunens eller regionens inblandning.
Ibland kan foraldrars ovilja bottna i en radsla att samtal om eller med deras
barn kan leda till en orosanmalan till socialtjansten. | sddana fall kan
foraldrarna anda vara hjélpta av att fa stod i hur de ska prata med sina barn.
Forskare:

Da behover vi i sjukvarden hjalpa foraldern, eller patienten ... att forstd
sin sjukdom ... Och ndsta steg: Stétta dem med att hitta ett sdtt att
formedla det till sina egna barn, som kanns ok. Antingen ensamma i
hemmet eller med stod av nagon professionell.

Personal kan behdva samtala med foréldern om hur foréldraskapet,
familjeklimatet och barnet paverkas av den aktuella svarigheten eller
sjukdomen, for att barnets behov ska klarlaggas.

Inom beroendevarden har det konstaterats att personal kan uppleva ett
motstand mot att ta upp med foraldern hur dennes problem paverkar barnet
och foraldraskapet. Det kan bero pa radsla for att det ska vacka angest hos
foraldern och skada behandlingsalliansen och fortroendet eller att foraldern
ska avbryta behandlingen eller fa ett aterfall. Samtidigt visar erfarenheten att
de flesta foraldrar oroar sig éver hur deras problem paverkar barnet.

Forskning visar att ett familjeperspektiv i beroendevarden ocksa dkar
mojligheten for att behandlingen ska lyckas. Om barnet far stod och
foralderns oro for barnet minskar kan det ocksa oka motivationen for
behandlingen [176].

Det saknas kunskap om olika stodformers effekter

Det rader brist pa forskning som systematiskt undersoker effekterna av olika
former av anhdrigstdd. Att folja upp och utvérdera stod till anhoériga kan vara
svart och kostsamt. De uppfoljningar och utvarderingar som finns tenderar att
vara smaskaliga och saknar ofta en analys av hur de deltagande anhérigas
livssituation, behov och relation till den de hjalper paverkar hur de upplever
stodinsatserna [27, 177]. Darmed ar majligheten att generalisera utifran
enskilda studier begransad, dven om sadana studier kan fylla en viktig
funktion for kvalitetsutvecklingen av anhdrigstddet lokalt. Sammantaget kan
flera mindre studier i kombination med beprévad erfarenhet ocksa ge en bild
av hur olika stodformer fungerar [27, 28, 162, 178, 179].1%

121 Nationellt kompetenscentrum anhoriga har genomfort ett antal kunskapsoversikter som beskriver olika former av
stod till anhdriga, bland annat inom omrédena barn som anhériga, anhériga till personer med olika former av psykisk
ohalsa, anhériga till personer i palliativ vard, anhériga till personer med flerfunktionsnedsattning, anhériga till
personer med funktionsnedsattning, samt anhdriga till aldre. Se: www.anhoriga.se/publicerat/kunskapsoversikter.
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5.2 Kommuners stdd till anhdriga

Kommuners skyldigheter

Kommuners skyldigheter gentemot vuxna anhériga

Alla kommuner &r skyldiga att erbjuda stod for att underlatta for de personer
som vardar en narstaende som &r langvarigt sjuk eller aldre eller som stodjer
en narstdende som har en funktionsnedséttning.'?? Bestammelsen anger dock
inte vad stodet ska besta av. Kommuners stod till anhoriga kan ta formen av
insatser som &r riktade till de anhdériga sjalva (direkt stod) eller insatser som
ar riktade till den enskilde enligt SoL eller LSS dar syftet ocksa ar att ge stod
eller avlosning till anhoriga (indirekt stod). Se vidare bilaga 1.

Kommuners skyldigheter gentemot barn som ar anhdriga
| forarbetena till socialtjanstlagen sags inget om huruvida barn omfattas av
kommuners skyldighet att ge stod till anhoriga, dven om de inte uttryckligen
utesluts.!?® Kommuner tolkar bestimmelsen olika. En del kommuner har
gjort tolkningen att barn inte omfattas av bestimmelsen, ibland med
hanvisning till att barn enligt lag inte ska utfora vard- eller stodinsatser.

Socialstyrelsen gor tolkningen att kommuners skyldighet att erbjuda stéd
till anhériga dven omfattar barn under 18 &r. Aven om malgruppen barn som
anhoriga inte &r tydligt utpekad i socialtjanstlagen har kommunerna enligt
andra bestammelser i denna lag ansvar for att barn och unga ska fa en trygg
uppvaxt, skydd och stod. Dértill ansvarar kommunen for forebyggande
insatser [71].124

Att uppmarksamma och stddja barn som anhériga ér en lagstadgad uppgift
som ror manga verksamheter inom halso- och sjukvard, elevhalsan inréknad,
och socialtjansten. Det galler saval de som moter vuxna patienter och klienter
som de som moter barn och familjer. Sedan 2010 finns en bestdmmelse om
att varden ska beakta barns behov om nagon vuxen i familjen har vissa
allvarliga svarigheter.1? Att uppmarksamma barns livsvillkor och
foraldraskapets betydelse i alla sammanhang dér foraldrar med egna
svarigheter moter hélso- och sjukvarden eller socialtjansten ar dven ett satt att
leva upp till barnkonventionens intentioner.1%8

Det stdd som kommuner erbjuder barn som lever i ett anhorigskap
ben&mns inte vanligtvis som stdd till anhdriga. | stéllet tenderar stod till barn
att ges inom ramen for individ- och familjeomsorgens verksamheter [20, 21],
med utgangspunkt i barnets behov och féraldrarnas formaga att tillgodose
dessa.

Skolan och elevhélsan har ocksa ett ansvar att stétta barn som anhdriga att
klara skolans kunskapsmal.'?’ Enligt skollagen ska elevhalsan bland annat
stodja elevernas utveckling mot utbildningens mal. 28 | detta ingér ett sérskilt

1225 kap. 10 § SoL. Se bilaga 1.

123 3fr prop. 2008/09:82. Stod till personer som vardar eller stodjer nérstaende.
124 3fr bland annat 5 kap, 1 § SoL.

1255 kap. 7 8§ HSL samt 6 kap. 5 § PSL.

126 Jfr bland annat artikel 3, 5, 6 12 och 18 barnkonventionen.

127 )fr 2 kap. 25-28 88 och 3 kap. skollagen.

128 2 kap. 25-28 88 skollagen.
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ansvar for att undanrdja hinder for varje enskild elevs larande och utveckling,
i vilket ingdr att stotta barn som lever i ett anhdrigskap [71].

Statliga medel fér kommuners stdd till anhdriga

Riksdagen beslutade i enlighet med regeringens proposition Stod till
personer som vardar eller stodjer narstaende (prop. 2008/09:82) att avsatta
sarskilda medel for att genomféra bestammelsen i 5 kap. 10 § SoL. Ar 2009
och 2010 fick Socialstyrelsen i uppdrag att utbetala 148 750 000 respektive
297 650 000 kronor till kommunerna enligt en bestdmd fordelningsnyckel.
Sedan 2011 har regeringen i stallet 6verfort 300 miljoner kronor arligen i
detta syfte till utgiftsomrade 25 Allméanna bidrag till kommuner, anslag 1:1
Kommunalekonomisk utjamning. Ingen uppfdljning gors dock av hur medlen
anvéands av kommunerna.

Vad vet vi om kommuners stdd fill vuxna anhdriga
idage
Det saknas offentlig statistik om omfattningen av kommuners stod till
anhoriga. Forsok har gjorts av Socialstyrelsen aren 2010-2014 [21] och av
Anhdrigas Riksforbund 2019 [20] att genom enkatundersokningar kartlagga
det kommunala stodet. En svaghet i dessa undersékningar ar dock att de
endast ger information om vilka stddformer som kommunerna uppger att de
erbjuder till anhoriga. Att insatser erbjuds sdger ingenting om i vilken
omfattning de tillhandahalls eller nyttjas eller om insatsernas kvalitet.
Vidare har bade Socialstyrelsens och Anhérigas Riksférbunds
kartlaggningar begransats av metodologiska problem som forsvarar
uppgiftsinsamlingen och tolkningen av resultaten. Dessa problem var bland
annat kopplade till enkéaternas utformning samt svarigheter att na och tolka
svar fran flera forvaltningar inom varje kommun [20, 21].

Indirekt st&d till anhdriga i form av behovsbeddmda
insatser riktade till den enskilde enligt SoL eller LSS

Den vanligaste formen av kommunalt stod till anhdriga ar indirekt stod i
form av behovsbeddmda insatser riktade mot personen som ar sjuk eller har
en funktionsnedsattning. Dessa insatser syftar bade till att tillfredsstalla den
enskildes behov av omsorg, stimulans eller rehabilitering och till att
samtidigt ge avl6sning till dess anhdriga. Insatserna kan besta av exempelvis
hemtjanst, avldsning i hemmet, dagverksamhet, ledsagning, korttidstillsyn
eller korttidsvistelse utanfor det egna hemmet. Vilken insats som erbjuds och
enligt vilken lagstiftning avgors bland annat av den enskildes alder och
hélsotillstand. Inom LSS ska insatserna bestammas av lagstiftningen, men
nar det géller bistandsinsatser kan stodutbudet se olika ut i olika kommuner.
Se bilaga 1.

BAde enskilda och anhdriga behdver ge samtycke

Vid beslut om indirekt stod behover bade den enskilde och den anhériga ge
sitt samtycke. Synpunkter behdver inhamtas fran bada parter, och om de inte
ar 6verens behover handlaggaren strava efter att hitta en 16sning dar badas
behov tillgodoses [147]
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Indirekt stéd dokumenteras sallan som stdd fill anhériga

Indirekt stod till anhériga dokumenteras i den enskildes akt och syns darfor
inte i statistiken som stdd till anhoriga. Det gar darmed inte att utifran
registerdata saga om en person exempelvis deltar i dagverksamhet, ar pa
korttidstillsyn, far ledsagning eller bor pa korttidshoende i syfte att avldsa
anhoriga eller av andra skal.

Det finns mojlighet for socialtjnsten att registrera nar hemtjanst eller
avloésning enligt SoL beviljas i syfte att ge stdd till anhdriga. En granskning
av dessa siffror ur socialtjanstregistret 20152019 visar lag férekomst av
sadana insatser, i synnerhet bland yngre personer, samt stora skillnader éver
landet. Sannolikt tyder de laga siffrorna pa att mojligheten att registrera en
insats som avsedd att avlidsa en anhorig inte anvands konsekvent inom
socialtjansten [1].

Géllande LSS-insatser har vissa insatser 0kat dver tid medan andra har
minskat, och utvecklingen ser olika ut for olika aldersgrupper. | en analys av
hur beslut om LSS-insatser har utvecklats i forhallande till
befolkningsokningen konstaterar Socialstyrelsen att den storsta 6kningen av
insatser har skett i aldersgruppen 23-64 ar — fran 70 till 89 personer per
10 000 i befolkningen. Sannolikt ror det sig till stor del om en 6kning av
beslut om daglig verksamhet. | aldersgruppen 13—22 ar har det skett en
minskning sedan 2016. Det ar oklart varfér, men Socialstyrelsen konstaterar
att delforklaringar kan bade ett minskat behov och férre bifall pa
ansokningar. Bland annat konstateras att bade insatserna korttidstillsyn och
korttidsvistelse har minskat over tid.

| aldersgruppen 7-12 ar ar andelen insatser oforandrad dver tid. |
aldersgruppen 06 ar har andelen med LSS-insatser minskat — fran 14 till 12
personer per 10 000 i befolkningen. Det kan bero pa att insatserna beviljas
allt senare i dldrarna och pa att informationen till foraldrarna om majligheten
att fa stod har minskat [115].12° Aven om det inte &r kant i vilken
utstrackning olika LSS-insatser beviljas i syfte att ocksa utgora ett stod for
anhoriga innebar de i praktiken ofta ett sddant stod.

Sammanfattningsvis saknas en fullstandig bild av omfattningen pa det
indirekta stodet till anhdriga i form av behovsbeddmda insatser riktade till
den enskilde. I Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes
emellertid synpunkter pa hur kommuners direkta och indirekta stod till
anhoriga brister. Dessa redovisas i avsnitt 5.4 Brister och utvecklings-
omraden i det offentliga stodet till anhériga.

Direkt st&d till anhdriga i form av behovsbeddmda insatser
Direkt stod till anhdriga kan ges i form av behovsprdvade insatser som
anhoriga ansoker om for egen del enligt 4 kap. 1 § SoL.™° Nar
Socialstyrelsen tidigare har fragat kommunerna i vilken utstrackning de
prévat ansokningar om bistand enligt 4 kap. 1 8 SoL fran anhériga, tyder
svaren pa att sddana ansokningar &r ovanliga. Aren 2010-2014 meddelade
mellan 6 och 17 procent av kommunerna att de prévat ansokningar om
bistand till anhoriga inom funktionshindersomradet. Inom individ- och

129 Se dven kapitel 3.
130 Se bilaga 1.
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familjeomsorg var forekomsten nagot hogre; mellan 19 och 27 procent av
kommunerna hade prévat bistandsansokningar fran anhériga under samma
tidsperiod [21].

Pa grund av bristfallig dokumentation ar det osakert om dessa siffror ger
en korrekt bild av omfattningen pa ansokningar under perioden. Samtidigt
har undersokningar riktade mot enskilda pekat pa att kainnedomen om
mojligheten for anhoriga att soka stod for egen del ar 1ag bade bland anhériga
och bland bistandshandlaggare [4, 168]. Detta starker bilden av att det &r
ovanligt att anhoriga ansoker om behovsbeddmt stod for egen del.

Domstolspraxis 5 kap. 10 § SoL

En genomgang av i vilken omfattning bestammelsen i 5 kap. 10 § SoL har
lett till vagledande praxis nér det géller tillampningen har genomférts inom
ramen for detta uppdrag. Undersokningen begransades till avgoranden fran
Hogsta forvaltningsdomstolen och kammarratterna under perioden 1 maj
2014-5 maj 2021. Genomgangen visar att det inte finns nagot avgdrande fran
Hogsta forvaltningsdomstolen. Fran kammarréatterna visar genomgangen sju
domar som pa nagot satt behandlar bestammelsen i 5 kap. 10 § SoL. Fyra av
dessa domar avser bistand till aldre, tva avser bistand till familjer med barn
med funktionsnedsattning och en avser foreldggande om vite.

Samtliga mal som avsag éldre rorde fragan om bistand till vaxelvis boende
eller vaxelvard. | samtliga fyra mal avseende &ldre var det den &ldre
omsorgsmottagaren som hade ansokt om bistand. | ett av de fyra malen
innebar kammarrattens avgdérande att den dldre blev beviljad bistand till
vaxelvard. | detta mal framgar att kammarratten vid bedémningen av behovet
av bistand &ven har tagit hansyn till den anhorigas hélsotillstand och behov
av avlosning.t3

Malen som avsag bistand till barn med funktionsnedsattning rorde
avlastning i form av korttidsvistelse respektive personligt stod for att ta sig
fran fritids till hemmet. | bada malen beviljade kammarréatten det sokta
bistandet.

| malet rérande avlastning i form av korttidsvistelse anfoérde kammarratten
att det behov av omvardnad som en nioaring utan funktionsnedsattning har ar
avsevart mindre an det omvardnadsbehov som beskrevs i namndens
utredning samt att det inte framgick att avlastningen kunde ges inom ramen
for familjens natverk. Vid en sammantagen beddmning, i vilken
kammarréatten tog sarskild hansyn till den samlade familjebilden, fann rétten
att foraldrarna var i behov av det sokta bistandet for att uppna en skélig
levnadsniva.t®?

| malet rérande personligt stod for att ta sig fran fritids till hemmet
konstaterade kammarréatten att det sjuariga barnet hade behov av stod i form
av att ta sig till hemmet for vila samt att foraldrarna hade ett visst behov av
avlastning. Med hansyn till att férdldrarna redan hade tagit ett stort ansvar for
barnets sarskilda behov, bland annat genom att ga ner i arbetstid, fann
kammarratten vid en samlad beddmning att det inte var foraldrarnas ansvar
att tillgodose det aktuella behovet.!%

131 Sp Kammarratten i Stockholms dom 2020-02-26, mal nr 8132-19.
132 Sp Kammarratten i Sundsvalls dom 2015-03-05, mal nr 2717-14.
133 Se Kammarratten i G6teborgs dom 2018-0416, mal nr 2641-17.
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Mot bakgrund av att det saknas domar fran hogsta instans och att det
endast finns ett litet antal domar fran kammarréatterna kan Socialstyrelsen inte
dra nagra generella slutsatser nar det galler hur 5 kap. 10 § SoL behandlas i
domstolspraxis.

Direkt stéd till anhdoriga i form av serviceinsatser

En annan och mer utbredd form av direkt stdd till anhériga ar insatser som
kommuner erbjuder i form av service.** Sddana tjanster ar tillgangliga for
alla och ges utan behovsprévning och beslut. Exempel pa anhorigstod som
ges i form av service ar stddsamtal, gruppverksamheter, halsofrémjande
aktiviteter samt information eller utbildning om exempelvis anhérigrollen,
samhéllets stodinsatser eller specifika diagnoser. Vissa kommuner har ett
anhorigcenter i form av en lokal for stodsamtal, gruppverksamheter,
caféverksamhet och andra aktiviteter.

Insatser till anhdriga i form av service bendmns inte alltid som stdd till
anhoriga. Exempelvis férekommer att individ- och familjeomsorgen erbjuder
insatser som foraldragrupper, barngrupper, stod till valdsutsatta kvinnor och
liknande som kan utgora ett stod till anhoriga utan att kallas for det [21].

Eftersom stdd till anhoriga i form av service inte innebdr handlaggning av
arenden eller genomférande av beslut omfattas de heller inte av
dokumentationsskyldigheten i SoL och LSS.13 Utéver att registrera
deltagarantal fors darmed ingen dokumentation vid stod till anhériga som ges
i form av service och det saknas darfor offentlig statistik om detta.

Som namnts har forsok att kartlagga det kommunala stddet till anhdriga
emellertid gjorts av Socialstyrelsen 2010-2014 [21] och av Anhdrigas
Riksforbund 2019 [20]. Dessa undersokningar skiljde sig nagot at i
genomfdrande och &r darfor inte helt jamforbara. Inom ramen for detta
uppdrag har Socialstyrelsen gjort en analys av Anhdrigas Riksforbunds
radata, dar endast svaren fran forvaltningar som angett att de hade beroende
och missbruk, psykisk ohélsa, barn och unga, funktionshinder eller somatiska
sjukdomar som malgrupper ingick, se tabell 12-16.1%¢

Tabell 12. Antal svarande forvaltningar som angett att de arbetar med
respektive malgrupp3’

Malgrupp Antal enkdtsvar
Beroende och missbruk 138
Psykisk ohd&lsa 172
Barn och ungdom 121
Somaftisk sjukdom 171
Funktionshinder 176

Kalla: Anhorigas Riksforbunds enkatundersékning, rddatafil.

1343 kap. 1 8 SoL.

13511 kap. 5 § SoL och 21 a § LSS. Anledningen till att det inte finns krav pa att dokumentera radgivning till exempel
vid alkohol- och narkotikamottagning samt familjeradgivning anses vara att méjliggéra anonymitet fér den enskilde;
risken finns annars att den enskilde avstar fran att soka stod och rad hos radgivningarna. Se prop. 2004/05:39 s. 31
samt bilaga 1 i denna rapport.

136 Andelarna i tabellerna baserar sig pa de fordelningar som har svar “ja” vad géller respektive verksamhetsomrade.
Varje forvaltning inom de olika verksamhetsomradena motsvarar en kommun.

137 Totalt besvarade 169 kommuner enkaten, vilket motsvarar en svarsfrekvens pa 58 procent. Tre av kommunerna
besvarade samtliga tre verksamhetsriktade enkéter och 38 kommuner besvarade tva verksamhetsriktade enkéter. Totalt
inkom 227 svar. Se vidare bilaga 2.
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Majoriteten av forvaltningarna angav att de erbjuder individuella stédsamtal
(99 procent) och gruppverksamheter (drygt 90 procent) riktade till anhoriga.
Aven familjesamtal erbjuds av manga forvaltningar och 4r vanligast inom
forvaltningar med barn och unga som maélgrupp (92 procent).3® Omkring
hélften av forvaltningarna angav att de erbjuder efterlevandestod till
anhoriga. Efterlevandestdd var minst vanligt inom férvaltningar med barn
och unga som malgrupp. Internetbaserat stod till anhdriga erbjods av mellan
12 och 15 procent av forvaltningarna. Se tabell 13.

Tabell 13. Psykosocialt stod till vuxna anhoériga i respektive férvaltnings
regi, procent

. Individuella  Familje- Grupp- el Gl CICSS
Malgrupp levande- baserat lokal/
samtal samtal verksamhet x oy 7
stod stod cafe
Beroende 99 88 90 48 12 75
och missbruk
Poykisk 99 78 91 50 15 77
ohdlsa
Barn och 99 92 90 45 13 74
unga
Funkfions- 99 78 91 52 14 78
hinder
somatiska 99 78 91 53 15 78
sjukdomar

Kdlla: Anhorigas Riksforbunds enkdtundersdkning, rédatafil.
*Till exempel grupper, chatt eller forum.

En stor andel av forvaltningarna uppgav att de erbjuder olika former av

information och utbildning till anhoériga, se tabell 14. Uppgifterna anger dock
inte om det ar information eller utbildning som avses eller hur den formedlas.

Tabell 14. Information och utbildning till vuxna anhériga i respektive
forvaltnings regi, procent

iformation Om st fl
.. Om olika Om att ge Om att som  anhériga fran
allmdnheten . o e L . Om beroende
. n sjukdoms- vard och  anhorig kunna foreningar, A
Malgrupp om de olika P " = . . och missbruk
- " fillstand/ omsorg fill bemastra sin privata
stodformer till . g P .
L diagnoser ndrstaende situation aktorer med
anhdriga som
A - flera
finns tillgdngliga
Beroende och 93 80 78 91 80 75
missbruk
Psykisk ohd&lsa 94 83 79 90 80 63
Barn och unga 93 81 79 90 79 76
Funktionshinder 94 84 81 89 79 61
somafiska 94 84 8l 90 79 61
sjukdomar

Kalla: Anhorigas Riksférounds enkatundersdkning, rddatafil.

Mellan 49 och 57 procent av forvaltningarna angav att de erbjuder olika slags

halsoframjande aktiviteter till anhoriga. Halsoradgivning av legitimerad
personal erbjuds av mellan 8 och 9 procent av forvaltningarna. '3

138 Uppgifterna anger endast hur manga som uppger att de erbjuder respektive stédprogram, inte i vilken utstrackning

anhdriga tar del av dem.
139 Kalla: Anhorigas Riksférbunds enkatundersékning, rédatafil.
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Stod till anhdriga till personer med missbruk eller beroende
Socialstyrelsen féljer upp vissa kommunala stodinsatser till anhériga till
personer med missbruk eller beroende inom ramen for Socialstyrelsens
Oppna jamforelser. Stodinsatserna kan utféras i kommunal eller annan regi
och kan erbjudas med eller utan bistandsbeslut. | Socialstyrelsens 6ppna
jamforelser 2020 uppgav 65 procent'*® av kommunerna att de erbjuder minst
ett av fyra angivna stodprogram for vuxna anhoriga.***

Stoédprogrammen syftar till att hjélpa deltagaren att hantera livet som
anhorig till en person med missbruksproblem och rekommenderas i
Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard och stod vid missbruk och
beroende [130, 165, 180]. Vid denna fraga fanns aven alternativet att kryssa i
Annat samt ge kommentarer om vad. Av kommunernas inkomna
kommentarer framgar att manga erbjuder stod till anhériga bade enskilt och i

grupp. '

Stéd till anhdriga till yngre personer med kognitiv sjukdom
I Socialstyrelsens intervjuer och maétesdiskussioner framhdlls att stod till
anhoriga till personer med kognitiv sjukdom sasom demens &r ett
jamforelsevis utvecklat omrade, men att stodet som erbjuds huvudsakligen
riktas till anhdriga till aldre personer. Fér anhdriga till yngre personer med
kognitiv sjukdom &r stddet inte lika valutvecklat [93].

Det finns cirka 4 000 personer under 65 ar i landet med demens. Halften
av dessa ar yngre an 60 ar [181]. Enligt lokal statistik fran minnesmot-
tagningarna i Stockholm l&ns landsting (nu Region Stockholm) 2012 var
cirka 75 procent av de yngre demenssjuka sammanboende eller gifta och 15
procent hade barn under 20 ar [182].

De problem som uppstar nér en yngre person far demens ar svara. De
drabbade kan ha ansvar for familj och barn och vara yrkesverksamma, vilket
skiljer gruppen fran manga éldre med demenssjukdom [183]. | samband med
sjukdomens utveckling blir den sjuke allt mer beroende av hjalp och stod for
att klara vardagen, vilket paverkar relationen till anhoriga [184]. Eftersom
yngre personer med demenssjukdom befinner sig i en annan del av livet kan
deras anhdriga ofta ha andra behov av stdd &n anhdriga till aldre personer
med demenssjukdom. Om personen med demenssjukdom har barn &r det
darfor mycket viktigt att uppmarksamma barnen och deras behov av stod
[162, 184, 185].

Vidare forekommer att yngre personer med kognitiv sjukdom faller mellan
stolarna nar det galler hjalpinsatser som kan utgdéra ett indirekt stod till
anhoriga, eftersom de ofta saknar insikt om sin sjukdom och darfor inte
sjalva vill sbka och ta emot hjalp. Det belastar de anhériga, inklusive barn
och unga vuxna, som da far ta ett stort ansvar for saval vardagliga sysslor
som vard- och omsorgskontakter [185].

| Nationella riktlinjer for personer med demenssjukdom rekommenderas
att halso- och sjukvarden och socialtjansten bor erbjuda individuellt anpassat

140 Uppgifterna anger endast hur manga kommuner som uppger att de erbjuder respektive stédprogram, inte i vilken
utstrackning anhdriga tar del av dem.

141 Det var en ¢kning mot 2018 ars 37 procent, vilket forklaras av att uppgifterna sedan 2019 dven omfattar
stédprogrammet CRAFT (community reinforcement approach and family training) som ytterligare ett alternativ till de
program som erbjuds, till exempel Al-Anon, Nar-Anon och CST (coping skills training).

142 Oppna jamforelser, socialtjanst, kommunundersékningen 2020.
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stdd till unga anhoriga till personer med demenssjukdom [162]. Gruppen
lyfts &ven fram i modellen Standardiserat insatsforlopp vid demenssjukdom
[155]. I Socialstyrelsens utvardering av rekommendationerna i de nationella
riktlinjerna [93] konstateras att anhorigstéd som &r anpassat for grupper med
sérskilda behov, till exempel anhériga till yngre personer som insjuknar i
demenssjukdom, har utvecklats i en positiv riktning. Samtidigt var det 2018
endast 38 procent av kommunerna som erbjod séarskilt anpassat anhorigstod
for anhoriga till yngre personer med demenssjukdom [93].

| intervjuer, moétesdiskussioner och skriftliga inldgg till Socialstyrelsen
framfordes att manga anhoriga till yngre med kognitiv sjukdom saknar
anpassat stod och att situationen ar sarskilt svar for barn och unga vuxna.

Funktioner med sdrskilt ansvar fér stéd till anhériga

I manga kommuner finns en tjanst eller funktion med sarskilt ansvar for att
organisera och utveckla stodet till anhoriga. De vanligaste bendmningarna pa
dessa &r anhorigkonsulent eller anhérigsamordnare. Andra bendmningar &r
anhorigstodjare, samordnare av anhorigstdd, anhérigkurator, anhérigmotor,
anhorigvégledare, anhérigkoordinator, anhériginspirattr, anhdrigambassador,
anhoriglank, anhorigstrateg, anhorig- och frivilligsamordnare, konsulent for
anhorigstod samt narstaendesamordnare [21]. | denna rapport anvands
begreppet anhérigkonsulent som samlingsnamn for denna yrkeskategori.

Anhdrigkonsulenters uppdrag

Nationellt kompetenscentrum anhdriga beskriver funktionen som ’en person
som i sitt arbete bedriver konkret stod till anhoriga och/eller ansvarar for
samordningen och/eller utvecklingen av stodet i kommunen/stadsdelen”. Hit
raknas inte personer som inom ramen for sitt ordinarie arbete utfor enskilda
anhorigstodsinsatser som exempelvis anhérigombud®* eller avldsare [186].

En del anhdrigkonsulenter arbetar med att ge direkt stod till anhoériga,
exempelvis genom att erbjuda enskilda samtal eller anhériggrupper. Andra
har strategiska uppdrag att utveckla kommunens stéd till anhériga, utbilda
andra yrkesgrupper i anhorigfragor eller pa andra satt bidra till att ett
anhorigperspektiv tillampas i olika kommunala verksamheter. Vissa
anhorigkonsulenter utfor en kombination av direkt stdd till anhériga och
strategiska uppdrag.

Tidigare studier har visat att det ar vanligt att anhérigkonsulenter saknar
arbetsbeskrivning och att de sjalva ansvarar for att formulera sina uppdrag
[186, 187]. Vidare arbetar manga anhérigkonsulenter deltid i dessa
befattningar, vid sidan om ett annat uppdrag inom kommunen [186].

Férekomst av anhdrigkonsulenter i kommunerna

Skillnader i anhérigkonsulenternas uppdrag och kommunernas organisation
gor det svart att pa ett tillforlitligt satt kartlagga forekomsten av denna
yrkesgrupp inom olika kommunala verksamheter [20, 21, 186]. Tidigare
undersokningar har dock funnit att det ar vanligt att det finns en speciell
tjanst eller funktion som ansvarar for stodet till anhériga inom &ldreomsorgen
och funktionshindersomradet men att det & mindre vanligt inom individ- och

143 Anhorigombud avser vanligen en anstélld inom omsorgsverksamheter med sarskilt ansvar for att stotta anhoriga
och/eller uthilda 6vrig personal i anhérigfragor.
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familjeomsorgen [20, 21]. Anhdrigas Riksforbund kartlaggning av
kommunernas stod till anhdriga 2019 pekar pa att det har skett en minskning
av denna typ av funktion sedan Socialstyrelsens uppfoljning 2014.

Oklara effekter av anhdérigkonsulenternas arbete

I denna och tidigare undersokningar har anhorigkonsulenter och motsvarande
funktioner lyfts fram som en viktig drivkraft bakom utvecklingen av
anhorigstodet i manga kommuner [4, 27, 186, 188].

Eftersom anhdrigkonsulenternas funktion skiljer sig at avseende saval
ansvarsomraden och arbetsmetoder som i vilken omfattning de faktiskt
arbetar med anhorigfragor, ar det svart att dra slutsatser om deras betydelse
for kommunernas arbete med att implementera 5 kap. 10 § SoL. Avsaknaden
av gemensamma definitioner och yrkesbeskrivningar gor det ocksa svart att
granska och dra slutsatser om vilka effekter yrkesgruppens arbete har for
anhoriga.

Mdldokument fér tillédmpning av 5 kap. 10 § SoL
Socialstyrelsens och Anhorigas Riksforbunds kartlaggningar har visat att en
vaxande andel kommuner har strategier, maldokument eller planer for hur

5 kap. 10 8§ SoL ska tillampas. Dessa &r vanligast inom &ldreomsorgen och
mindre vanliga inom andra verksamhetsomraden. | Socialstyrelsens tidigare
kartlaggningar okade andelen kommuner och stadsdelar dér sadana
dokument fanns inom funktionshindersomradet fran 35 till 62 procent 2010
2014, och inom individ- och familjeomsorgen ckade forekomsten fran 17 till
50 procent under samma period [21]. | Anhérigas Riksforbunds
enkatundersokning 2019 konstateras att andelen kommuner som har
maldokument, verksamhetsplaner eller liknande for hur verksamheten ska
uppfylla intentionerna i 5 kap. 10 8 SoL har fortsatt att 6ka [20].

Detta kan tolkas som ett tecken pa att bestammelsen i 5 kap. 10 § SoL har
blivit mer kdnd hos kommunerna under de ar som gatt sedan det
fortydligades att kommunerna &ar skyldiga att erbjuda stod till anhériga.
Samtidigt &r det oklart huruvida dessa dokument faktiskt leder till ett battre
anhorigstod eller ett mer implementerat anhorigperspektiv i verksamheterna.
Exempelvis fann Anhdrigas Riksforbund i sin kartlaggning att en del
kommuner som svarade att de hade sadana maldokument avsag dokument
som enbart gallde anhérigkonsulentens uppdrag, inte den évriga
verksamheten [20].

| Socialstyrelsens tidigare uppfoljningar framkom att nar kommunerna
angav att de hade omsatt bestdimmelsen i lokala riktlinjer rorde det sig i férsta
hand om att man hade rutiner for att informera om kommunens skyldighet att
erbjuda stéd. Ar 2013 angav endast 16 procent av kommunerna att det ocksa
fanns rutiner for hur handlaggare skulle utreda de anhérigas situation och
behov av stod inom funktionshindersomradet och 7 procent att det fanns
sadana rutiner inom individ- och familjeomsorgen [189].

Forekomsten av maldokument kopplat till anhorigstod ar foljaktligen en
osaker indikator pd i vilken utstrackning bestammelsen i 5 kap. 10 § SoL har
implementerats i kommunal verksamhet.
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Vad vet vi om kommuners stdd till anhériga barn
idage

Som namnts behandlas det stod som kommuner erbjuder barn som lever i ett
anhorigskap inte vanligtvis som stdd till anhdriga, utan som insatser till barn
som ges inom ramen for den ordinarie individ- och familjeomsorgen [20,
21].1*4 Darmed saknas nationell statistik om i vilken utstrackning barn far
stod av kommunerna for att hantera sitt anhdrigskap.

Kommuners stdd till anhdriga barn kan ges genom stod till fordldrarna, till
familjen som helhet och direkt till barnet, ofta i kombination. Stodet till
foraldrarna kan besta av stod i foraldraskap och i att se barns behov. Det kan
rora sig om exempelvis behovsprévade insatser i form av familjebehandling
eller stodsamtal med socialsekreterare eller behandlare, eller i form av
deltagande i mer férebyggande foraldrastodsprogram.

Stod direkt till barnet kan besta av information om den enskildes (ofta
foralderns eller syskonets) svarigheter, till exempel om beroendeproblemen,
sjukdomen eller funktionsnedsattningen. Denna information kan barnet fa
direkt av fordlderns socialsekreterare eller behandlare. Barn kan ocksa ha
behov av insats i form av kontaktperson eller kontaktfamilj eller placering i
familjehem eller hem for vard eller boende (HVB).1*

Vidare erbjuder kommuner inom ramen for det férebyggande arbetet olika
insatser till barn som inte kraver individuell behovsprévning, sasom
stodsamtal eller deltagande i gruppverksamhet. Det kan handla om sa kallad
psykoedukativ gruppverksamhet for barn, ibland i kombination med
samtidiga grupper for foréldrar. Dessa insatser ges i vissa fall i samarbete
med ideella aktorer. Syftet ar att avlasta fran skuld och skam, utbyta
erfarenheter med andra i liknande situation och fa mer kunskap.

Inom vissa verksamhetsomraden, exempelvis stod vid kognitiv sjukdom
samt vid missbruk av alkohol och narkotika, finns etablerade arbetssatt for att
informera och stétta familjer och néatverk kring den enskilde, inklusive barn
[71, 155, 162]. Dessa erbjuds dock inte i alla kommuner, d&ven om det pa
senare ar har skett en 6kning av andelen kommuner som erbjuder sadana
insatser aven till barn [71, 93].

Socialstyrelsen har tidigare konstaterat att andelen kommuner som utékar
sitt anhorigstod till att pa olika satt &ven inbegripa stod till barn okar. Likasa
Okar antalet kommuner som utvecklar ett mer samordnat och
familjeorienterat arbetssatt for familjer dar en vuxen eller ung person har
missbruk [71, 180]. Ocksa inom ramen for detta regeringsuppdrag beréattade
nagra anhorigkonsulenter att deras kommuners stodinsatser till anhériga pa
senare tid har utokats till att &ven omfatta barn. Nagra beskrev ett pagaende
utvecklingsarbete kring anhoriga barn i samverkan med elevhélsan och andra
delar av socialtjansten.

Né&r Anhdrigas Riksforbund i sin kartlaggning av kommunalt stod till
anhoriga fragade kommunerna vilka typer av psykosocialt stod som erbjuds
anhoriga barn under 18 ar i kommunens regi, var sadant stod vanligast i
forvaltningar med barn och unga samt beroende och missbruk som malgrupp.

144 3fr 5 kap. 1 § SoL.
145 Se 3 kap. 6 b § och 6 kap. 1 § SoL.
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Individuella samtal var mer vanligt &n gruppverksamhet. Efterlevandestdd till
barn var mindre vanligt; mellan 16 och 40 procent av forvaltningarna angav
att de erbjuder efterlevandestdd till barn. Det var vanligast i forvaltningar
som hade personer med funktionsnedséttningar eller somatisk sjukdom som
malgrupp och minst vanligt i forvaltningar med personer med psykisk ohélsa
som malgrupp (16 procent). Se tabell 15. En jamforelse med tabell 13 ovan
visar att det var mindre vanligt att psykosocialt stdd erbjods anhoriga barn an
vuxna anhoriga.

Tabell 15. Psykosocialt stéd till barn under 18 ar som @r anhériga, i
respektive forvaltnings regi, procent

Individuella Grupp- Efterlevande- Internet-  pstesiokal/
samtal verksamhet stod DEEETEL café
stod*
Beroende och 73 49 17 8 32
missbruk
Psykisk ohdlsa 63 40 16 7 45
Barn och unga 82 56 20 10 44
Funktionshinder 63 40 40 7 27
somatiska 61 39 39 7 27
sjukdomar

Kalla: Anhorigas Riksforounds enkatundersdkning, rddatafil.
*Till exempel grupper, chatt eller forum.

Ater bor noteras att siffrorna anger hur ménga kommuner som uppgav att de
erbjuder dessa stodinsatser till barn, inte i vilken utstrackning stodet nyttjas.
Vissa kommuner uppgav att de erbjuder stod vid efterfragan” eller att stod
erbjuds i samverkan med ideella aktorer eller Svenska kyrkan [20].

Stéd i férskolan och skolan

Som tidigare ndmnts kan barn som &r anhdriga dven behdva stod inom
forskola och skola for att kunna ta del av verksamheten och klara skolarbetet.
I Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner beskrevs att elevhalsan
och skolpersonal har mycket olika forutsattningar att stétta barn i deras
anhorigroll, beroende pa faktorer som personalens kompetens och
arbetsbelastning. Ibland behdver foréldrarna stod for att hantera sin situation
eller bemota sitt barn pa ett bra satt. Da kan forskolan eller skolan i
samverkan med socialtjansten, BUP och andra aktorer behdva stétta
foraldrarna i detta eller hanvisa till var foraldrastod finns att fa.

5.3 Regioners stod till anhoriga

Regioners roll och skyldigheter

Regioners roll och skyldigheter gentemot vuxna anhériga
Varken i hélso- och sjukvardslagen, HSL, patientlagen, PL eller
tandvardslagen ar det pa samma satt som i socialtjanstlagen uttalat att
sjukvarden ska erbjuda stod till vuxna anhoriga.*® Halso- och sjukvarden har
dock ett ansvar att forebygga ohalsa enligt HSL.'*" | detta ingdr att identifiera

146 Se hilaga 1.
147 3 kap. 2 § HSL.
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och arbeta halsoframjande och forebyggande med personer eller grupper som
riskerar att drabbas av ohélsa, daribland anhériga.'*®

Regionerna ar dven ansvariga for LSS-insatsen rad och stéd, om inte
regionen och kommuner kommit 6verens om nagot annat.'*® Insatsen ges till
den som har funktionsnedsattning men kan utformas som radgivning och
stod till hela familjen.

Stod till anhoriga i form av exempelvis utbildning, kurser, grupp-
verksamhet eller samtal med kurator eller specialpedagog kan ocksa erbjudas
inom ramen for habiliteringens verksamheter.

Det &r ofta sjukvarden som forst kommer i kontakt med eller far kannedom
om anhdriga vars livssituation med stor sannolikhet kommer att forandras i
samband med att nagon de star néra far en diagnos eller rakar ut for en
olycka. Halso- och sjukvarden har svar pa manga av de fragor som anhériga
initialt bar pa. Det kan handla om kunskap kring en sjukdom eller
funktionsnedsattning, dess konsekvenser samt dess mojliga rehabiliterings-
eller behandlingsmetoder. Darmed kan anhdriga behova stod av sjukvarden i
form av information och kunskap om vad sjukdomen eller
funktionsnedsattningen innebar, likaval som kunskap om stod och
hjadlpmedel som avlastar och underlattar vardagslivet.

En viktig roll for primérvarden och specialistvarden ar ocksa att informera
anhoriga om regionens och kommunernas skyldighet att erbjuda stod*** och
att uppmarksamma kommunerna pa familjer i behov av stod — forutsatt att
personerna i fraga ger sitt samtycke till detta [154, 155].

Efter Riksrevisionens granskning av stddet till anhdriga 2014
rekommenderade myndigheten regeringen att 6vervédga om landstingens (nu
regionernas) ansvar for stod till anhériga bor fortydligas i hélso- och
sjukvardslagen [4]. Vid en uppféljning av granskningen tre ar senare
konstaterade Riksrevisionen att regeringen inte atgardat rekommendationen
[190].

Regionernas skyldigheter gentemot barn som ar anhériga
Sedan 2010 finns en bestammelse!®? om att varden ska beakta barns behov av
information, rad och stod om barnets foralder eller nagon annan vuxen som
barnet varaktigt bor tillsammans med har en psykisk storning eller en psykisk
funktionsnedsattning, har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada eller ar
missbrukare av alkohol eller nagot annat beroendeframkallande medel.
Detsamma galler om barnets foralder eller nagon annan vuxen som barnet
varaktigt bor tillsammans med ovéntat avlider.*>® Halso- och
sjukvardspersonalen ska samverka med samhallsorgan, organisationer och
andra som berdrs i fragor som ror barn som far illa eller riskerar att fara
illa. >4

148 prop, 2008/09:82 s. 16.

14928 981 0ch17 §LSS.

150 proposition 1992/93:159 om stdd och service till vissa funktionshindrade s. 174.
151 Ds 2008:18 s. 26.

152 5 kap. 7 § HSL.

1535 kap. 7 § HSL och 6 kap. 5 § PSL.

1545 kap. 7 § HSL och 6 kap. 5 § PSL.
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For vissa myndigheter, anstéllda och yrkesverksamma finns en
anmalningsskyldighet till socialtjansten nar barn far illa eller missténks fara
illa, och for alla andra finns en rekommendation att anméla.**®

Stéd till anhériga/nérstdende rekommenderas i vissa
nationella riktlinjer och vardfériopp

Anhorigas/narstendes’®® situation och behov av stod av sjukvérden
uppméarksammas i flera nationella riktlinjer och vardférlopp.*®’

Arbetet med att ta fram personcentrerade och sammanhallna vardférlopp
pagar for narvarande; sex publikationer godkéandes 2020 och ytterligare fyra
har hittills godkénts under 2021. Flera av dessa innehaller skrivningar om
vikten av att informera och involvera anhériga och narstaende pa olika satt
[191, 192].

| Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard och stod vid missbruk och
beroende [165] ingar tva atgarder for att stodja vuxna anhoriga till personer
med missbruk eller beroende av alkohol eller narkotika. Bada metoderna
innehaller bland annat interaktiva forelasningar om beroende och om
anhorigas olika strategier for att hantera pafrestningar och krav. I riktlinjerna
ingar dven stodprogrammet CRAFT (community reinforcement approach
and family training) som bland annat syftar till forbattrade familjerelationer
och forbéattrad hélsa och vélbefinnande for de anhdriga.

| Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard och stdd vid schizofreni
och schizofreniliknande tillstand betonas vikten av att uppmarksamma de
anhorigas delaktighet och behov av stdd. En insats som rekommenderas till
familjer dar en person nyligen insjuknat i en psykossjukdom &r
familjepsykoedukation, som syftar till att 6ka familjens kdnnedom om
riskfaktorer, symtom och behandlingsalternativ [193].

| publikationen Personcentrerat och sammanhallet vardforlopp.
Schizofreni — forstagangsinsjuknande hanvisas till de familj- och
narstaendestod som beskrivs inom ramen for de nationella vard- och
insatsprogrammet for schizofreni. Dér ingar bland annat stod till barn som
anhoriga, stod i fordldraskap, familjeintervention och rekommendationer foér
samarbete med narstaende. | vardforloppet betonas att den enskilde behover
ge sitt samtycke till att personalen ger stodinsatser till anhoriga men ocksa att
dessa kan fa stod utan att involveras i varden [194].

| Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard vid depression och
angestsyndrom [195] konstateras att depression och angestsyndrom &r
allvarliga tillstand som i hog utstrackning paverkar de narstaendes liv.
Riktlinjerna noterar att det ibland kan vara aktuellt for halso- och sjukvarden
att involvera narstaende for att fa en mer fullstandig bild av patientens
funktionsniva eller nuvarande psykosociala situation. Behoven hos
narstaende lyfts delvis fram men det saknas rekommendationer om specifika

155 Se 14 kap. 1 respektive 1 ¢ 88 SoL.

156 | dessa publikationer anvinds foretradelsevis begreppet narstéende i stallet for anhériga.

157 Arbetet med att ta fram personcentrerade och sammanhallna vardforlopp paborjades 2019 av Sveriges regioner i
samverkan inom ramen for Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard. Arbetet leds av Sveriges
Kommuner och Regioner enligt en dverenskommelse med regeringen. Vardforloppen innebar bland annat tidigare
utredningar, okad delaktighet i varden for patient och narstdende samt en samordning av insatser. Samtliga fardiga
vardférlopp finns angivna pa Nationellt kliniskt kunskapsstéds webbplats:
https://nationelltklinisktkunskapsstod.se/vardprogramochvardforlopp.
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atgarder. Till barn och ungdomar med depression rekommenderas dock
psykopedagogisk behandling®®® i syfte att oka hela familjens (barns, syskons
och foraldrars) kunskap om olika symtom och funktionsnedsattningar samt
starka deras formaga att hantera sin livssituation.

| Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid
demenssjukdom [162] rekommenderas att hélso- och sjukvarden och
socialtjansten bor erbjuda utbildningsprogram till anhériga om bland annat
demenssjukdomens symtom, orsaker samt forvantade utveckling. Dartill
rekommenderas stod i form av avldsning, individuellt anpassat stod till unga
anhoriga och relationsbaserat stddprogram [162]. | de nationella riktlinjerna
rekommenderas att anhdriga till yngre personer med demenssjukdom bor
erbjudas individuellt anpassat stod. Aven andra grupper, till exempel
anhoriga till personer med intellektuell funktionsnedséattning och demens
eller till personer med demens som har ett annat modersmal &n svenska, kan
behova sarskilt anpassade insatser [155, 162].

| publikationen Personcentrerat och sammanhallet vardforlopp. Kognitiv
svikt vid misstankt demenssjukdom uttrycks att ett mal for vardforloppet &r att
ge mer stod till enskilda och dess anhériga. Bland annat rekommenderas att
vardaktorer ska ta reda pa om det finns minderariga barn i hemmet och att de
ska erbjuda ett familjecentrerat natverksbaserat stod dar manga ar
involverade, till exempel skola, andra narstaende och kommunens
anhorigstod. Vidare rekommenderas att enskilda och deras anhoriga ska
bjudas in till utbildning om demenssjukdom och att samordnad individuell
plan och fast vardkontakt ska erbjudas vid behov, for att underlatta for bade
enskilda och deras anhoriga. Dartill understryks att anhoriga kan vara ett stod
och en samarbetspartner bade for den enskilde och for vardpersonalen under
utredning och uppf6ljning men att halso- och sjukvarden behdver ta hansyn
till anhorigas formaga att ta till sig information och vara delaktiga [196].

Stod till narstaende ar en av de fyra hornstenarna inom palliativ vard, och i
Socialstyrelsens publikation Nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i
livets slutskede [154] agnas ett kapitel at detta. Syftet med stodet ar att
forebygga ohélsa samt framja narstaendes férmaga att hantera svarigheter
under vardtiden och efter dédsfallet. Vidare betonas att stodet behéver
individanpassas och att hélso- och sjukvarden och socialtjansten behover
samverka i att ge stodet, eftersom narstaendes behov av stod kan se olika ut
och variera under patientens sjukdomstid beroende pa sjukdomsforloppet.
Narstaende kan ocksa ha behov av stod efter dodsfallet. | kunskapsstodet
betonas att ndr barn eller ungdomar har en forélder som befinner sig i livets
slutskede kan det innebéra stora psykiska, fysiska och sociala pafrestningar
for barnet. Aven syskon till barn i livets slutskede eller till barn som avlidit
kan ha behov av psykosocialt stod.

| Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard vid epilepsi [163]
konstateras att diagnosen epilepsi kan vara livsomvélvande for bade patienter
och deras narstaende. En tidig individanpassad information om sjukdomen
och behandlingen kan dérfor vara avgoérande for foljsamheten till

158 psykopedagogisk behandling ar en form av familjebaserade samtal, dar pedagogiska metoder anvands for
undervisning och radgivning. Arbetet sker strukturerat och problemlésande, och foraldrarna ar ett viktigt stod for att
barnet eller ungdomen ska &terfé goda rutiner, 6ka sin aktivitetsniva och fa ett stodjande familjeklimat samt for att
kraven i skolan ska anpassas.
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behandlingen och for de psykosociala konsekvenserna. Vidare noteras att det
finns ett stort behov av multiprofessionellt omhandertagande,**® som aven
kan innefatta samtal och information till narstadende och barn till personer
med epilepsi [163].

Ocksa i Socialstyrelsens Nationella riktlinjer vid multipel skleros (MS) och
Parkinsons sjukdom [197] rekommenderas att halso- och sjukvarden erbjuder
tillgang till ett multidisciplinart team'®® samt MS- eller Parkinson-
sjukskoterska i syfte att stotta bade den enskilde och dennes narstaende.

| Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for brost-, prostata-, tjocktarms-
och andtarmscancervard [198] beskrivs att en kontaktsjukskoterska kan
sakerstélla att det vid behov finns tillgang till ett psykosocialt stod samt ta
hansyn till narstaendes behov av liknande stod.

| tre andra av Socialstyrelsens nationella riktlinjer — hjartsjukvard [199],
vard vid stroke [164] och diabetesvard [200] — betonas vikten av att anhoriga
informeras och gors delaktiga vid méten i varden, forutsatt att den enskilde
gett sitt medgivande till det.

| Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for vard vid stroke rekommenderas
ocksa att halso- och sjukvarden bor erbjuda kommunikationspartnertraning
for anhoriga till personer som har afasi efter stroke, i syfte att forbattra
kommunikationen och uppna okad delaktighet och livskvalitet for bade
patienter och anhdriga [164].

Sammanfattningsvis har en del nationella riktlinjer och motsvarande
dokument ett anhérigperspektiv i meningen att de lyfter betydelsen av
anhorigas delaktighet for patientens skull, medan andra dven lyfter anhorigas
egna behov av stdd. Publikationerna beror sdllan anhérigas frivillighet och
vikten av att sikerstalla denna.

Vad vet vi om regioners stdd till vuxna anhdriga
idage
Regionernas stod till anhériga foljs inte upp fran nationell niva och det
saknas darfor samlad kunskap om vilket stdd som erbjuds inom hélso- och
sjukvarden och habiliteringen idag. Nagra av Socialstyrelsens uppféljningar
av de nationella riktlinjerna innefattar dock uppféljning av stdd till anhériga,
vilket ger viss dverblick. Dessa pekar pa att det sker en positiv utveckling
inom vissa vardomraden men att stodet till anhoriga skiljer sig mycket at
mellan regioner och verksamheter. 16

| en kartlaggning av habiliteringsverksamheter genomférd 2016 fann
Socialstyrelsen att manga av dessa erbjuder utbildningar och kurser till
anhoriga. Det kan exempelvis vara utbildningar om en viss diagnos eller om
behandlingsmojligheter eller gruppaktiviteter, till exempel syskongrupper.
Det var vanligast att sadana kurser och utbildningar erbjods till anhériga till
personer med autismspektrumsyndrom, intellektuell funktionsnedsattning

159 Ett multiprofessionellt team inom epilepsivarden bestér av lakare, epilepsisjukskoterska, neuropsykolog, psykolog,
kurator, psykiater och arbetsterapeut — alla med erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi. For barn och ungdomar
ingér dven logoped, fysioterapeut och vid behov specialpedagog i teamet.

160 De olika professionerna i teamet bidrar utifrn sin specifika kunskap till att bedéma den enskilda personens behov
av vard. Teamet ser sedan till att olika &tgarder planeras in och genomférs. Teamets sammanséattning och
arbetsfordelning utgar frén den enskilda personens behov; vilka professioner som deltar kan darmed variera ver tid.
161 Se det kommande avsnittet Brister som uppméarksammats i nationella granskningar.
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eller rorelsehinder. Det var minst vanligt att sddant stod erbjods till anhériga
till personer med syn- och hérselnedsattningar [106].

| Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner bekréftades bilden av
att utbudet av stod till anhoriga skiljer sig mycket at mellan vardomraden och
over landet. Det framfordes att det inom vissa omraden har gjorts storre
anstrangningar for att utveckla anhorigas delaktighet och stddet till anhoriga.
Palliativ vard, cancervard och demensvard lyftes fram som exempel pa
omraden dar arbetet ansdgs ha kommit langre, d&ven om det aven dar
forekommer stora variationer dver landet och mellan verksamheter.

Vad vet vi om regioners stod till barn som ar
anhdriga idag?

Uppféljning av hur halso- och sjukvardens ansvar'®* att beakta anhériga
barns behov av information, rad och stod efterlevs, skiljer sig mellan
vardomraden. Darmed saknas samlad kunskap om hur regionernas stod till
anhoriga barn fungerar idag. | denna och tidigare undersokningar har dock
konstaterats att stodet till barn som ar anhdriga skiljer sig mycket at 6ver
landet och mellan vardomraden [71].

Socialstyrelsen har tidigare rapporterat att det i majoriteten av regioner
pagar ett utvecklingsarbete for att implementera bestammelsen i 5 kap. 7 §
HSL. Flera regioner har en funktion pa central niva for att stodja
utvecklingsarbetet, dock med varierande inriktning, mandat och omfattning
pa tjansten. Flera regioner har ocksa beslutade riktlinjer, rutiner eller
liknande i syfte att implementera bestdmmelsen, ofta med en koppling till
regionens barnrattsarbete. Ocksa har varierar dock ambitionerna for
utvecklingsarbetet mellan regioner och verksamhetsgrenar [71].

Sedan 2015 finns tre KVA-koder (klassifikation av vardatgarder) i syfte att
folja foljsamheten till 5 kap. 7 8 HSL. Koderna anvénds i viss utstrackning i
regional och lokal uppf6ljning idag, men alla regioner registrerar inte KVA-
koder och det dr darmed inte mojligt att géra en nationell uppféljning med
hjélp av dessa [71].

Inom den specialiserade beroendevarden har ett utvecklingsarbete
genomforts for att sakerstalla att personal fragar patienter om det finns
berérda minderariga barn. For att folja utvecklingen finns i kvalitetsregistret
Battre Beroendevard indikatorn Berérda minderariga barn som visar att 90
procent av de registrerade patienterna i beroendevarden 2019 fick fragan om
huruvida de lever nara eller i familj med ett minderarigt barn [201, 202].

Nationellt kompetenscentrum anhdériga har en webbsida dér regionerna har
majlighet att dela information om sitt utvecklingsarbete kring barn som
anhoriga [203]. Pa webbsidan delas information om bland annat
styrdokument, forutsattningar att dokumentera stod till anhoriga barn i
journaler, férekomst av barnombud, utbildning av personal samt huruvida
man sprider informationsmaterial till personal, féréldrar samt barn och unga.
Regionerna har ocksa mojlighet att dela lankar till informationsmaterial och
projekt. Exempel pa aktiviteter som redovisas ar regionala handlingsprogram
for barn som anhdriga, barnrattsombudsutbildning, tvérprofessionella

162

162 5 kap. 7 § HSL.
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samverkansteam kring psykisk skorhet och sjukdom under graviditet och
tidigt foréldraskap, gemensam grundutbildning om barn som anhdoriga for
alla medarbetare i hdlso- och sjukvarden samt en konceptbok som stod for
samtal med barn [203].

Ocksa i Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner inom ramen for
detta uppdrag hanvisades till manga goda exempel pa hur stod till anhoriga
barn har prioriterats inom vissa kliniker och samverkansprojekt, med upplevt
goda resultat. Som framgangsfaktorer i arbetet lyftes bland annat att det finns
rutiner for att fraga patienter om deras barn, att medarbetare far
kompetensutveckling kring hur de kan stalla fragor om patienters barn eller
samtala med barnet samt att medarbetare vet vart de kan hanvisa barnet om
rad eller stod inte kan erbjudas inom den egna verksamheten. Dartill
betonades att ndr stod till anhdriga barn ska ges inom verksamheten behdver
det finnas resurser avsatta for detta. En risk nér dessa resurser saknas i en i
ovrigt pressad vardag ar att k&rnuppdraget tar all tid och arbetet med att stotta
patienters barn eller syskon inte prioriteras.

5.4 Brister och utvecklingsomrdden i det
offentliga stodet fill anhoriga

| detta avsnitt redogors for de brister och utvecklingsomraden i det offentliga
stodet till anhdriga som har framforts i denna och tidigare undersokningar.
Auvsnittet inleds med nagra brister och utvecklingsomraden som é&r
gemensamma for flera samhallsaktorers stod till anhdriga; darefter redogors
for synpunkter som specifikt ror kommuners respektive regioners arbete, och
slutligen redovisas sarskilda brister och utvecklingsomraden i stodet till
anhoriga barn.

Overgripande brister och utvecklingsomrdden

Tilgdngen till stéd &rinte jGmlik éver landet

En 6vergripande kritik mot bade kommuners och regioners stod till anhériga
som framforts i denna och tidigare undersokningar [4, 20] &r att stédet som
erbjuds skiljer sig at ver landet. Det betyder att anhériga med likartade
behov erbjuds stod av olika form, kvalitet och omfattning beroende pa var de
bor [4, 20, 21, 27, 187]. Som exempel framforde en arbetsterapeut inom
barn- och ungdomshabiliteringen att tillgangen till korttidsvistelse och andra
avldsningsverksamheter skiljer sig mellan stad och glesbygd. Det betyder att
barn med funktionsnedséattningar som bor i glesbygd riskerar att ga miste om
den stimulans och det umgénge som dessa verksamheter erbjuder och att
deras familjer gar miste om den avlGsning som insatserna innebar.

Aven inom omraden dar stodet till anhériga anses vara relativt utbyggt,
sasom i beroendevarden, den palliativa varden och i demensvarden, rader
stora skillnader 6ver landet [93, 180, 204]. Exempelvis saknade 35 procent
av kommunerna stddprogram for anhoriga till personer med missbruk eller
beroende 2020, enligt Socialstyrelsens 6ppna jamforelser [205].
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Tillgangen till stéd d&r inte jamlik mellan grupper

Det ar ocksa kant att stodet som erbjuds till och nyttjas av anhoriga skiljer sig
at mellan kvinnor och mén, mellan personer med olika etniskt eller kulturellt
ursprung samt mellan olika aldersgrupper. Stodet ar ocksa mer utbyggt inom
vissa vardomraden &n andra. | Socialstyrelsens materialinsamling framholl
flera anhoriggrupper att det saknas stod till deras malgrupp. Bland de som
ansags vara bortglomda i det offentliga stodet till anhoriga fanns unga
anhdoriga till personer med neurodegenerativa sjukdomar eller kognitiv
sjukdom, vuxna syskon till vuxna med funktionsnedsattningar och anhdriga
till personer som gjort ett suicidforsok eller suiciderat.

Eftersom kommuners och regioners stod till anhoriga sallan dokumenteras
eller foljs upp pa ett systematiskt satt, och det darmed saknas analyser av
vilka anhoriggrupper som nas av dem, ar det svart att bedéma hur de
stodformer som erbjuds idag moter olika anhoriggruppers behov.

Kvinnor och mdan tar emot stdéd i olika omfattning

Kon ska inte ha betydelse for socialtjanstens behovsbedémningar. Studier har
dock visat att sdvél den anhdrigas som omsorgsmottagarens konstillhorighet i
vissa fall kan paverka tillgang till stod. En studie om anh6riga som
sammanbor med personer med Alzheimers sjukdom fann skillnader i hur
mycket stod och hjalp som gavs till den enskilde, beroende pa den anhérigas
konstillhérighet. Om den anhdriga i parrelationen var en man fick den som
var sjuk mer stod fran kommunen &n om den anhoriga var en kvinna, vilket
innebar att kvinnorna fick mindre avlastning &n mannen [206].

Stodet till minoritetsgrupper ar bristfalligt

Studier har konstaterat att det generellt saknas savéal omsorgsinsatser som
stdd till anhoriga pa andra sprak dn svenska och att de stodinsatser som
erbjuds inte nar anhoriga till utrikesfodda eller anhoriga till personer
tillhérande nationella minoriteter i tillracklig utstrdckning [20, 57, 92].

I Anhdrigas Riksforbunds kartlaggning av kommuners stdd till anhdriga
2019 uppgav omkring 45 procent av forvaltningarna®® att de erbjuder
psykosocialt stod pa annat sprak dn svenska. Nagot farre uppgav att de
erbjuder information om stod till anhoriga pa andra sprak an svenska eller att
information om stddet finns tillgangligt fér personer med syn- eller
horselnedsattning. Se tabell 16. Om personer med en annan etnisk, kulturell
eller spraklig tillnorighet inte nas av information om mojligheten till
anhorigstod utgor det ett hinder for likvardig tillgang till stod. En jamlik
tillgang till anhorigstod forutsatter ocksa att stodet ar utformat sa att det ar
mojligt for anhériga med annan spraklig, kulturell eller etnisk bakgrund att
tillgodogora sig det.

163 Se tabell 12 for antal svarande forvaltningar som angett att de arbetar med respektive malgrupp.
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Tabell 16. Stod for anhoériga med syn- eller horselnedsattning samt
personer som inte talar svenska i respektive férvaltnings regi, procent

Information om stéd
till anhoriga
tillgangligt for
personer med syn-

Mojligheter till
psykosocialt stéd pa
annat sprak dn

Information om stod
till anhériga pa andra
sprak @n svenska

Malgrupp

svenska eller
hoérselnedsattning
Bgroende och 45 4 4]
missbruk
Psykisk ohdlsa 45 43 43
Barn och unga 44 44 40
Funktionshinder 45 43 44
S'omohsko 46 44 44
sjukdomar

Kalla: Anhorigas Riksférounds enkatundersdkning, rddatafil.

Ett individanpassat stéd kan krdva samarbete dver kommun- och
regiongranser

| Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner papekades att enskilda
kommuner och regioner kan ha svart att erbjuda ett gott stod till olika
grupper pa grund av bristande resurser eller for att underlaget ar for litet. En
kurator inom vuxenrehabilitering forklarade att anhoriga efterfragar
gruppverksamheter men att anhdriggruppen inte ar tillrackligt stor for att
kliniken ska kunna erbjuda detta:

Manga efterfragar att traffa andra i liknande situation, men jag har for
manga olika sorters patienter och for litet underlag for att kunna ha en
grupp. Vi hor till primarvarden och da ar vi valdigt styrda av vad vi far
betalt for sorts patientkontakt. Vi maste ha 8 [anhdriga] i en grupp for att
den gruppen ska ga runt ekonomiskt och sa stort underlag har inte jag.

Det ar inte realistiskt att varje kommun eller region ska kunna erbjuda ett
skraddarsytt stod till alla anhériga som &r anpassat efter den enskildes
diagnos eller anhorigas alder, kultur eller sprak. | nagra av Socialstyrelsens
intervjuer och maétesdiskussioner foresprakades darfor samverkan 6ver
kommun- och regiongréanser samt digitala 16sningar® i syfte att erbjuda
anpassat stod till anhériga och mojliggéra méten mellan anhériga som
befinner sig i liknande situation eller talar ett annat sprak an svenska. Som
exempel pa hur detta kan fungera namndes att stod till unga anhériga till
personer med kognitiv sjukdom och anhdriga till personer med psykiatriska
tillstand pa vissa hall erbjuds i samverkan mellan flera kommuner inom ett
lan. Digitala stodinsatser kan ocksa vara till hjalp for anhoriga som inte bor i
samma kommun eller region som den som har behov av vard eller stod.

Har framforde dock nagra anhorigkonsulenter att deras kommuner inte
tillater att de erbjuder stod till anhériga som bor i annan kommun, vilket
forhindrar ett sddant samarbete.

164 Se vidare Socialstyrelsen (2020), Anhoriga som vardar eller stdjer narstaende aldre personer. Underlag till en
nationell strategi. Dar diskuteras bland annat att digitala I6sningar staller krav pa digital inkludering, det vill saga att
anhoriga behdver ha tillgang till fungerande uppkoppling, teknik sisom dator, surfplatta eller smart mobiltelefon samt
férmaga att anvanda tekniken.
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Stéd till anhdriga integreras inte i varden och omsorgens
karnverksamheter

En annan évergripande kritik som lyftes i detta arbete var att stod till
anhoriga i manga kommunala och regionala verksamheter ses som ett
avgransat arbetsomrade, ofta kopplat till anhorigkonsulenter, barnombud,
regionala utvecklare eller liknande funktioner, och inte som en integrerad del
i de olika forvaltningarnas och vard- eller omsorgsverksamheternas uppdrag.

Forskare och anhorigkonsulenter anmarkte exempelvis att det ar
problematiskt att kommuners stdd till anhériga ibland likstéalls med
anhorigkonsulentens uppdrag, eftersom enskilda anhérigkonsulenter sallan
récker till for att mota det stora behov av stéd som finns i kommunen. Vidare
framholls att nar anhorigkonsulentens tjanst &r placerad inom ett avgransat
verksamhetsomrade, sdsom aldreomsorgen, har de begransade majligheter att
paverka hur val ett anhorigperspektiv integreras i 6vriga verksamheter.
Dartill noterades att manga anhérigkonsulenter som arbetar inom
vuxenverksamheter saknar kompetens att ge stod till barn som &r anhoriga.
Det kan betyda att &ven nar deras uppdrag i teorin omfattar att ge stdd till
barn har de i praktiken inte mgjlighet att erbjuda det.

I métesdiskussioner hanvisades till att man i vissa kommuner har lyckats
integrera ett anhorigperspektiv i fler verksamheter genom att anstélla flera
anhorigkonsulenter, genomfora interna utbildningssatsningar och utbilda
anhorigombud. Samtidigt anmarktes att aven anhérigombud kan fa ett allt for
tungt ansvar, om uppgiften att se och stétta anhériga inte delas med chefer
och ovrig personal i verksamheten.

Darmed betonades att stod till anhoriga borde vara nagot som alla
yrkesgrupper som maéter manniskor i behov av vard eller omsorg agnar sig at,
genom att uppmarksamma och pa olika satt férsoka stétta de anhoriga som
finns runt individen. For detta krdvs att ledningen sakerstaller att berérda
yrkesgrupper har bade den kompetens och de forutsattningar som kravs for
att de ska kunna uppmarksamma och stotta anhoriga, vilket diskuteras vidare
i kapitel 6.

Mdjligheterna att f& ekonomiskt stéd som motsvarar
anhdrigas insatser ar begransade

Som namnts &r det vanligt att anhorigas ekonomi paverkas negativt av att de
ger omsorg. Manga anhoriga efterfragar darfor ekonomiskt stod for att sakra
en skalig levnadsniva for dem sjalva och i vissa fall ocksa for den de ger stod
eller vard till [3]. I intervjuer och motesdiskussioner framfordes emellertid att
mojligheterna att fa ekonomiskt stod som motsvarar anhdrigas insatser och
ersatter dem for forlorad arbetsinkomst &r begransade.

Stéd enligt 4 kap. 1 § SoL nyttjas séllan av anhdriga

Det finns mojlighet for anhoriga att ansoka om ekonomiskt stod for egen del
enligt 4 kap. 1 8 SoL. Det saknas uppgifter om i vilken utstrackning denna
mojlighet nyttjas, men tidigare granskningar tyder pa att det &r ovanligt och
att kannedomen om mojligheten &r lag bland saval anhériga som handlaggare
[4, 20, 21, 102].
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Anhdriganstalining och motsvarande ar ovanligt

Ekonomiskt stod i form av anhériganstéllning eller anhérigbidrag/hemvards-
bidrag erbjuds av vissa kommuner och formerna kan se olika ut. Sedan 2006
registreras inte dessa stodformer i socialtjanstregistret och det saknas darfor
tillforlitliga uppgifter om forekomsten. Socialstyrelsens intervjuer och andra
kéllor pekar dock pa att stoden ar relativt ovanliga och att stodet séllan
motsvarar en skélig 16n for de anhorigas omsorgsinsatser [4, 20, 102]

| ndgra av Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner anfordes att
ekonomisk ersattning till anhoriga ar en kanslig fraga, eftersom det kan ses
som att det legitimerar att anhoriga tar dver ett omsorgsansvar som
egentligen aligger kommuner och regioner. Nagra menade att sadana
stodformer riskerar att fa en inlasningseffekt dar anhérigvardaren, som ofta
ar kvinna, far kraftigt minskad inkomst och pension och kan fa svart att
aterga till arbetslivet i ett senare skede [141, 207]. Tidigare studier har
uppmarksammat att majoriteten av de som har dessa anstéllningsformer ar
anhoriga till utrikes fodda aldre personer, for vilka anhérigomsorgen kan
forsvara tillgangen till studier och integreringen i arbetslivet [14].

Andra menade att det &r motiverat att ersatta anhdriga for insatser som de
utfor gratis och som annars skulle genomféras av vard- eller
omsorgspersonal. Enligt vissa &r det sarskilt angelé&get att ersétta anhoriga
som tvingas ga ned i arbetstid eller sluta arbeta pa grund av att den offentligt
finansierade varden och omsorgen inte racker till. De menade att for dessa
grupper kan anhoriganstallning och motsvarande ses som en bekréftelse pa
att deras insatser vérderas av samhéllet.

Omvardnadsbidrag motsvarar inte anhérigas insatser

I Socialstyrelsens intervjuer och maétesdiskussioner framfordes ocksa att det
omvardnadsbidrag som foraldrar till barn med funktionsnedsattning kan
ansOka om sallan motsvarar omsorgsinsatsen och inte ersatter en 16n for
foraldrar som tvingats ga ned i tid eller sluta arbeta for att ge omsorg till sitt
barn. En foralder som slutat arbeta pa grund av den omfattande praktiska och
organisatoriska omsorg hon ger sina tva barn forklarade:

Man kan ansoka om omvardnadsbidrag hos [Forséakringskassan] om man
lagger mycket tid pa sina barn. Da far man rapportera in till dem hur
mycket tid man l&agger ner, vad man gor, hur man gor och varfér man gor
det. Och sa far man ha ett lakarintyg som styrker det, och da finns det
olika nivaer — en fjardedel, tva eller tre eller fyra fjardedelar. Ligger man
pa en fjardedel, som jag gor, blir det nettoutbetalning pa ungefar 1 700 i
mdnaden. ...

Det ar mer &n en heltidstjanst som vi lagger ner pa vara barn, och 1 700 i
nettoutbetalning stéller sig inte alls i relation till att tacka upp for det har.
Men jag har inte lagt tid pa att 6verklaga eller nagot sadant. Det kanns
som det tar mer energi an det ger nagot i slutanden, sa det har jag inte
gjort.
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Vidare patalades att handléggningstiden for omvardnadsbidrag &r 1ang,1%°

vilket gor att familjer som forlorat hela eller delar av sin inkomst kan fa
vanta lange pa besked och eventuella utbetalningar fran Forsékringskassan.

Bilden bekraftas delvis i en rapport fran Inspektionen for social-
forsakringen publicerad 2020 [137]. Rapporten &r en delredovisning av ett
regeringsuppdrag att utvardera reformen om reformerade stod for personer
med funktionsnedsattning. Granskningen fann bland annat att det tycks vara
svarare att komma upp till de hogre ersattningsnivaerna inom
omvardnadsbidraget jamfort med det tidigare vardbidraget, att
handlaggningstiderna for omvardnadsbidrag ar mycket langa samt att det
finns en otydlighet och variation i hur Forsakringskassan forhaller sig till
foraldraansvar jamfort med omsorg om barn i motsvarande alder. Dartill
anmarks att beslut inte alltid grundas pa en helhetsbedémning av barnets
behov av omvardnad och tillsyn kopplat till funktionsnedsattningen [137].
Liknande slutsatser har dragits i andra granskningar [36, 208].

En annan aspekt som togs upp var att foraldrar som tar emot
omvardnadsbidrag inte har ratt till ersattning for vard av barn for samma
akomma, oavsett omfattningen pa bidraget. Det betyder att en foralder som
far 25 procents omvardnadsbidrag och tillfalligt behéver vara hemma pa
heltid pa grund av barnets funktionsnedséttning, inte far nagon ersattning for
den uteblivna arbetstiden [209].1%

Begransade mojligheter fill erséttning for ledighet i samband med
anhoérigomsorg

Som namnts &r anhorigas mojligheter att fa ersattning for ledighet fran
arbetet i samband med anhdrigomsorg begransade. For anhériga till barn och
vuxna som inte omfattas av regelverket for vard av barn, narstaendepenning
och kontaktdagar saknas i de flesta fall mgjlighet att fa ersattning for forlorad
arbetstid, &ven om behovet kvarstar. Som tidigare noterats forekommer
ibland en direkt koppling mellan anhérigas behov att vara tillfalligt lediga
och brister i vardens och omsorgens tillganglighet eller kvalitet. Av dessa
skal efterfragas utokade mojligheter att vara tillfalligt ledig fran arbetet med
ersattning for vard av narstdende [140, 141].%%

Végledning till vérden, omsorgen och andra
samhdlisinstanser erbjuds inte ftill alla som behdver det

For manga anhoriga ar den organisatoriska omsorgen en betungande del av
anhorigskapet. Det beror dels pa att organisatoriska och administrativa
sysslor tenderar att vara tidskravande och stilla hoga krav pa anhorigas
kapacitet, dels pa att manga anhoriga upplever vard-, omsorgs- och
socialforsakringssystemen som svara att verblicka och orientera sig i [29,
56, 78, 121, 167]. | en enk&tundersokning riktad till foraldrar och
vardnadshavare till personer med neuropsykiatrisk funktionsnedséattning,
genomford av Riksférbundet Attention 2015, uppgav 72 procent av
respondenterna att det ofta ar svart eller omojligt att veta var de kan fa hjalp

165 | maj 2021 var handlaggningstiden &tta manader, enligt Férsakringskassans webbplats.
166 11 kap. 16 § SFB.
167 Se vidare avsnitt om balansdirektivet och svensk ratt i bilaga 1.
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och stéd. Bara 3 procent angav att det var latt att veta vart de ska vanda sig
[56].

| Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner anmarktes att denna
form av stdd tidigare varit tillganglig for vissa grupper inom ramen for
insatsen rad och stod enligt LSS, men att den sallan erbjuds idag.
Socialstyrelsen har tidigare rapporterat att insatsen rad och stod har minskat
sedan slutet av 1990-talet [115].1%® Enligt uppgifter som regionerna lamnat
till Socialstyrelsen ar de vanligaste insatserna inom rad och stod stodsamtal
fran kuratorer samt rad och stéd vid myndighetskontakter. Vidare uppger
regionerna att de dven erbjuder rad och stod pa annat satt &n som insats enligt
LSS. 19 av 21 regioner uppger att de erbjuder rad och stod inom ramen for
barn- och ungdomshabiliteringen samt vuxenhabiliteringen [115].

Att vard- och omsorgssystemet kan vara svart att navigera i for patienter
och anhoriga har ocksa uppmarksammats i regeringens utredningar och
skrivelser.1®® | Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes
att de funktioner som hittills har inforts for att underlatta for enskilda och
deras anhoriga i dessa avseenden, sasom samordnad individuell plan,
individuell plan, patientkontrakt och fast vardkontakt, inte alltid erbjuds och
inte alltid fyller den végledande funktionen.'’®

For vissa diagnoser finns sérskilda sjukskoterskor som har i uppdrag att
koordinera varden och stotta enskilda och deras anhdriga i att hitta ratt i
vardlandskapet. Dessa funktioner har stod av forskning och beprévad
erfarenhet och rekommenderas i nationella riktlinjer for vissa vardomraden
[163, 197, 198]. Enligt Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner har
de dock inte alltid mojlighet att stétta patienters anhériga, pa grund av
tidsbrist.1*

Andra exempel pa stod som ar riktat till den enskilde men som indirekt
kan avlasta anhdriga ar case management som anvéands inom psykiatrin och
beroendevarden [165, 193, 194], personligt ombud [210] som stottar
personer med psyKiatriska tillstand i kontakter med samhallsaktérer samt
lots- och koordinatorfunktioner som végleder enskilda och profession
respektive stéttar anhdriga genom vard- eller omsorgsforloppet [78, 211].
Sadana funktioner erbjuds dock inte dverallt.

| stallet beskrevs det vara vanligt att anhoriga far kannedom om rattigheter,
hjalpmedel, insatser och stédformer genom patientorganisationer eller andra
anhoriga i stodgrupper — inte fran varden eller omsorgen. Manga har dock
inte tillgang till dessa sammanhang, vilket skapar en ojamlikhet. Alla
anhoriga har inte heller tid eller formaga att sjalva soka ratt pa information.
Darfor efterfragades battre stod fran det offentliga for att hjalpa anhoriga att
navigera i vard- och omsorgssystemet och relaterade regelverk [27, 29]. En
foralder beskrev att de hade 6nskat fa information om barnets och familjens
rattigheter i samband med barnets insjuknande:

168 Detta efter att Hogsta forvaltningsdomstolen i flera prejudicerande domar slagit fast att habiliteringsatgarder inte ar
att betrakta som rad och stod enligt LSS. Se bland annat RA 1997 ref 49.

169 Prop. 2019/20:164 s. 73; SOU 2020:19 s. 103 samt kapitel 4.

170 Se avsnittet Nar samordning och samverkan brister far anhériga ta 6ver ansvaret i kapitel 3.

171 Se vidare avsnittet Brister och utvecklingsomréden i det regionala stidet till anhoriga i kapitel 5 samt kapitel 6.
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Hade den réattigheten kommit till mig pa nagot satt i ndgon form — oavsett
om det ar via anhorigkonsulenten eller sjukhuset eller ndgon annanstans —
hade det underlattat, for da hade jag sluppit ta reda pa alla saker sjalv
vad det galler skolrattigheterna eller vardréattigheterna, eller hur jag gor
for att ansoka om fardtjanst, eller att jag har rétt till omvardnadsbidrag.
For alla de saker som jag har fatt reda pa, som finns, har jag fatt hora av
andra foraldrar.

Sedan har kanske inte alla rattigheter varit applicerbara pa mig och min
situation, men att fa som en bricka framdukad som presenteras for dig:
“Det hdr finns om det blir aktuellt. Har finns allt samlat. Du kanske inte
behover allt men det hdr dr vad samhdllet har att erbjuda.” Det hade
underléattat.

Ett liknande forslag var att ett slags orienteringskartor delas ut till enskilda
och anhdriga i samband med diagnos eller utskrivning fran slutenvarden.
Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft noterade i ett skriftligt inldgg till
Socialstyrelsen att ett sadant hjdlpmedel skulle underlitta for anhoriga nér
de ska orientera sig i samhéllssystemen och forsta vilket stéd som finns att
fa. En karta kan motverka att alla maste gora sin egen karta och borja fran
noll.”

Nagra intresseorganisationer och motesdeltagare papekade ocksa att
nationella telefonstodlinjer kan utgdra ett vardefullt stod for anhdriga. Dessa
tenderar dock att drivas av ideella organisationer vars beroende av kortsiktiga
statliga bidrag kan gora dem sarbara [1].

Juridiskt stéd saknas fér manga

Som namnts efterfragar manga anhoriga juridisk radgivning och stad,
inklusive hjélp att forsta regelverk och rattigheter samt stod i att 6verklaga
beslut. Sadant stod erbjuds i vissa fall av ideella organisationer eller
assistansbolag men erhalls inte av offentliga aktorer idag. | Socialstyrelsens
intervjuer och maétesdiskussioner papekades att enskilda och deras anhériga i
princip alltid befinner sig i underldge gentemot den kompetens och de
resurser som kommunens, regionens och Forsékringskassans jurister besitter.
Utan rattshjalp i syfte jamna ut denna obalans ansags den ofta pavisade
mojligheten att dverklaga ett myndighetsbeslut inte vara en reell rattighet.

Brister och utvecklingsomrdden i det kommunala
stodet

Direkt och indirekt st&d fill anhdriga &r ofillrGekligt flexibelt
Den dvergripande bild som framforts i denna och tidigare undersékningar &r
att kommunernas stdd till anhoriga idag inte fullt ut lever upp till regeringens
ambitioner om att stodet som erbjuds enligt 5 kap. 10 § SoL ska préaglas av
individualisering, flexibilitet och kvalitet.!”?

| Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner patalades att stodet
som erbjuds ofta styrs av ett forbestamt insatsutbud som inte anpassats efter
anhorigas individuella behov. Det papekades att kriterier for vilka

172 prop. 2008/09:82 s. 21.
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stodinsatser som erbjuds och i vilken ordning kan leda till att anhdriga
ldmnas ensamma med ett stort omsorgsansvar, tills de inte langre méktar med
och kommunen behover trada in. Konsekvenserna pa bade individ- och
samhallsniva riskerar da att bli varre, mer kostsamma och mer langsiktiga an
om ett andamalsenligt stod hade erbjudits i god tid.

Att handlaggare tenderar att vara hart styrda av kommunala riktlinjer och
att dessa inte prioriterar stod till anhoriga har ocksa uppmarksammats i
tidigare undersokningar [4, 17]. | Riksrevisionens granskning av
kommunernas stod till anhdriga 2014 noteras att lokala riktlinjer i
kombination med en anstrangd ekonomi begrénsar handlaggarnas
mojligheter att utfora ett professionellt arbete. | Riksrevisionens intervjuer
med handl&ggare beskrev dessa att de hamnar i lojalitetskonflikter mellan
kommunens ekonomi och medborgarnas behov pa grund av kommunernas
anstrangda ekonomiska situation. Riksrevisionen konstaterade att det faktum
att lokala riktlinjer ar styrande i behovsutredningar ocksa leder till
kommunala skillnader i vilket stéd som erbjuds enskilda och deras anhériga
[4]. Liknande synpunkter framfdrdes av intresseorganisationer och
anhorigkonsulenter i arbetet med denna och féregaende rapport [1].

Avlbsningsinsatser utformas inte efter individuella behov
Som namnts &r manga anhdriga beroende av olika former av avldsning for att
fa vardagen att fungera. Avlésning ar darfor ett omrade dar
individanpassning anses vara sarskilt viktigt.

Enligt Nationellt kompetenscentrum anhdrigas befolkningsstudie fran
2018 &r det manga anhoriga som 6nskar avldsning som inte erbjuds det idag
[3]. Aven nér avlosning erbjuds kan begransad tillgang, bristande kvalitet
eller bristande individanpassning innebéra att avldsningen inte blir
dndamalsenlig [20, 27, 33, 116, 186].17® Bristande individanpassning av
avlosningsinsatser kan ta sig uttryck pa olika sétt. Exempelvis ar det vanligt
att avlosningstillfallen behover bokas in med lang framférhallning, vilket
begransar anhorigas mojlighet att géra saker spontant eller att hantera akuta
situationer, sasom lakarbesck for egen del eller for ett barn i familjen.

En annan brist kan vara att antalet avlésningstimmar som erbjuds ar for
litet for att anhdriga ska hinna utrétta arenden, tréffa familj eller vanner eller
delta i andra aktiviteter. Langa restider kan ocksa begransa vad anhoriga
hinner med under tiden de far avlésning, i synnerhet for de som bor i
glesbygden. Ibland saknas méjligheten att spara beviljade timmar for att ta ut
fler vid ett senare tillfalle, vilket ytterligare inskranker anhérigas mojligheter
att utforma avldsningen efter de egna behoven.

| vissa fall behdéver anhoriga betala for avidsning i hemmet enligt SoL. |
motesdiskussioner och skriftliga inl&gg till Socialstyrelsen anmarkte
intresseorganisationer att det ar orimligt att anhoriga forvantas betala
kommunen for att vara ledig fran ett omsorgsarbete som de utfor gratis och
som darmed innebér en besparing for kommunen.

173 50U 2018:88, Oversyn av insatser enligt LSS och assistanserséttningen, s. 33.
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Sndava riktlinjer for avldsning begrdnsar nyttan

Bristande flexibilitet kring nar och var avlésningen far ske paverkar ocksa
anhorigas mojligheter att utratta det de vill eller behdver gora for egen del.
Exempelvis forekommer att vissa typer av avlosning inte erbjuds pa helger
eller kvallar. Dagverksamhet, korttidsboende och korttidsvistelse kan beviljas
en specifik tid pa veckan eller dygnet, utan hansyn till den enskildes eller
dess anhorigas 6nskemal och behov. Det forekommer ocksa att antalet
timmar som erbjuds styrs av lokala riktlinjer snarare &n av familjens behov.
Kommentar fran organisationsféretradare:

Man begransar och sager att ett visst antal timmar ar maximalt, oavsett
familjens behov eller familjens konstellation. Man tar inte hansyn till om
det ar en ensamstaende foralder till exempel, som man rimligtvis kan
tanka sig behdver mer avlosning.

Att handl&ggare inte alltid tar hansyn till familjekonstellationen vid beslut
om insatser har uppmarksammats tidigare [36].

Gallande insatsen avldsarservice i hemmet enligt LSS och avlésning som
ges enligt 5 kap. 10 § SoL finns i vissa kommuner riktlinjer for vad avldsaren
far gora under insatsen och var den sker. | Socialstyrelsens intervjuer
papekades att avlosning som enbart far utforas i hemmet inte alltid ar
andamalsenlig. For familjer med barn med funktionsnedsattning kan det till
exempel vara en storre hjélp att avlosaren hamtar barnet pa forskola eller
fritidshemmet eller foljer med barnet till en fritidsaktivitet. Liknande
slutsatser drogs i utredningsbetankandet Oversyn av insatser enligt LSS och
assistansersattningen, dar det foreslogs att LSS-insatsen avldsarservice i
hemmet enbart ska benamnas avlosarservice, for att det tydligt ska framga att
den inte &r begréansad till att ges i hemmet.}™

| Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner papekades vidare att
vissa kommuner begransar vad anhdriga far gora under tiden de far
avlosning. Det forekommer att lokala riktlinjer anger att fordldrar som tar
emot avlosning for ett barn inte far anvéanda tiden till forvarvsarbete eller
studier. Sadana riktlinjer begransar familjens frihet att styra éver sin tid och
agna sig at sadant de behover gora.

Géllande korttidsvistelse har enskilda och deras anhdriga inte alltid
mojlighet att paverka utformningen av insatsen, vilket kan medfora att den
inte k&nns trygg eller inte fyller sitt syfte. For familjer med barn med
funktionsnedsattning kan det innebéra att man inte har mojlighet att paverka
om barnet ska vara pa ett familjehem eller korttidsboende och i sa fall pa
vilket boende. Likasa kan man ibland inte paverka vilken tidpunkt insatsen
ges. En organisationsforetrddare h&nvisade till hur rattspraxis har bidragit till
dessa begrénsningar:

Har inskranks mojligheten att fa insatsen vésentligt genom befintlig
rattspraxis som innebér att foraldrarna inte kan paverka utformningen av
insatsen, det vill saga var barnet ar pa korttids — om det ar familjehem,
korttidsboende eller vilket korttidsboende — och inte heller nar familjen
beviljas den har korttidsvistelsen. Det &r ju stor skillnad om man har

174 SOU 2018:88 s. 33.
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behov av tva helger i manaden, for att foraldrarna da ar lediga och da kan
fa tid for évriga barn i familjen, eller tid for egen rekreation och
fritidsverksamhet, eller om man far ett par vardagskvallar, da man kanske
anda inte orkar eller har tid att aka i vag och géra nagot med de andra
barnen. Sa den inskrankningen har paverkat valdigt mycket.

Det finns ocksa kommunala riktlinjer som satter en minimialder pa barnet
och en begransning pa antal dygn per manad, oavsett behov. LSS ar ju en
individualistisk lag, det vill sdga det ar den enskildes behov som ska styra
— inte ndgon tumstock som man séatter upp.

Som tidigare namnts kan familjers tillgang till korttidstillsyn ocksa begransas
om det inte erbjuds skolskjuts kopplat till insatsen. Det betyder att
foraldrarna antingen behdver hdmta barnet sjalva, vilket inte alla kan, eller
nyttja fardtjanst, vilket inte alla har rad med.

En arbetsterapeut inom barn- och ungdomshabiliteringen kommenterade
att det for barn med begransad ork kan vara béttre att fa tillsyn hemma an pa
fritidshem eller korttidstillsyn men att detta inte alltid erbjuds.

Likasa anmarktes att det saknas avldsningsalternativ for familjer dar den
som har behov av korttidsvistelse inte kan eller vill vistas i sadana
verksamheter. Flera anmarkte att det for vissa familjer vore mer
andamalsenligt om de anhoriga i behov av avl6sning i stallet kunde fa bo
borta, med personal i hemmet som ger tillsyn eller omsorg till den enskilde.

Bemannings- och kompetensproblem kan géra avliésningen otrygg
Vidare kan problem kopplade till bemanningen av avlésningsinsatserna,
oavsett om de utfors i den enskildes hem eller pa annan plats, gora att
insatserna upplevs som otrygga. Det kan handla om att det &r stor
personalomséttning pa ett korttidsboende eller att personalen som utfor
avlésningen inte har kunskap om den enskildas sjukdom eller
funktionsnedsattning [116].

Personalens formaga att kommunicera med den enskilda kan vara
avgorande for att avliosningen ska fungera och kénnas trygg, i synnerhet nér
personen som tar emot insatsen &r ett barn eller en vuxen med begransad
kommunikationsformaga. Missnoje med personalens kompetensnivaer och
avlosningsverksamheternas bemanningssituation eller innehall kan i vissa fall
leda till att anhoriga tackar nej till avligsning.

Det saknas verksamheter anpassade for olika mélgrupper

Det forekommer ocksa att enskilda eller anhdriga tackar nej till
avldsningsinsatser for att de verksamheter som erbjuds inte ar anpassade for
deras behov. | Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner patalades
exempelvis att manga dagverksamheter ar utformade for aldre personer med
kognitiv svikt och darmed inte &r andamalsenliga for yngre grupper eller for
personer med andra diagnoser eller funktionsnedsattningar. FOr personer utan
kognitiva problem kan en sadan verksamhet ha en negativ effekt pa maendet
och mojligheterna till rehabilitering. Afasiférbundet kommenterade detta i ett
skriftligt inlagg till Socialstyrelsen:
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Manga med afasi har oférandrat intellekt och da kan korttidsboenden, dar
ovriga ar dementa, eller dagverksamhet, dar évriga har demens eller
intellektuell funktionsnedsattning, upplevas krankande. Eftersom
personalen pa dessa stallen ofta saknar kunskap om afasi blir krankningen
annu djupare. Nar verksamheterna inte fungerar blir det svart att motivera
den med afasi till fler vistelser utanfér hemmet.

Dessa begransningar har ocksa uppmarksammats i tidigare studier, dar det
har noteras att det behdver finnas avldsningsverksamheter som ar anpassade
till fler malgruppers behov, exempelvis yngre personer, manniskor som inte
talar svenska och personer med skador eller funktionsnedséttningar som
kraver rehabilitering men som inte innebar kognitiva svarigheter [27, 93].
Nar det saknas verksamheter anpassade for fler malgrupper belastas de
anhoriga, inklusive barn och unga vuxna, som gar miste om den avlésning
insatsen innebdr. Betydelsen av att den enskilde har det bra under
avldsningen for att den anhoriga ska ha nytta av insatsen har bekréaftats av
tidigare forskning och rapporter [27, 33, 116].

Forslag pd forbattrade avidsningsinsatser
Ovanstaende brister och utvecklingsomraden understryker vikten av att utga
fran bade enskilda och deras anhdrigas behov i utformningen av vard- och
omsorgsverksamheter. | Nationellt kompetenscentrum anhdrigas kunskaps-
oversikt Individualisering, utvardering och utveckling av anhérigstod
konstateras att avlosningsverksamheter som far kritik tenderar att styras av
ett organisationsperspektiv snarare &n ett individ- eller familjeperspektiv —
ibland till den gréns att [avlosningen] inte 1dngre tjénar sitt syfte; det vill
sdga den fungerar inte som ett stod” [27]. Liknande observationer gjordes av
personer som deltog i arbetet med detta regeringsuppdrag. Det konstaterades
att handlaggningen av behovsbeddmda insatser enligt SoL och LSS idag
delvis styrs av andra omstandigheter &n individens behov. Beslut kan
paverkas av faktorer sasom rattspraxis, ekonomi, lokala riktlinjer och av
handlaggarens mandat, vilja eller ovilja att kringga dessa. Nar insatser
avsedda att ge avldsning begrénsas till den grad att de inte fyller sin funktion
far det konsekvenser for familjens och omgivande natverks livssituation,
maende och ekonomi. Nar det ror sig om barn eller foraldrar med
funktionsnedsattning eller sjukdom, paverkas ocksa barn och syskon till den
enskilde, vars fritid och tillgang till narvarande foraldrar inskranks.

De forslag pa forbattringar av avlosningsinsatser som framforts i denna
och tidigare undersokningar [27, 33, 93, 186] kan sammanfattas i foljande
punkter:

» Mer flexibilitet och mindre standardisering av avldsningsinsatser behovs —
saval utformning och omfattning som tidpunkt for avligsningen bér kunna
anpassas efter individuella behov och férutsattningar sasom dygnsrytm,
rutiner, arbete och sociala aktiviteter.

» Anhdriga behdver ha mojlighet att boka avldsning med kort varsel for att
fa en fungerande vardag; aven akut avldsning bor vara tillganglig for att
anhoriga ska kunna hantera situationer som akuta lakar- eller
tandvardsbesok for egen del eller for en annan familjemedlem.
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» Syftet med avldsningen bor inte begransas av lokala riktlinjer; enskilda
och deras anhoriga bor sjalva fa bestamma vad de behéver anvanda
avldsningstiden till.

» Personalkontinuitet behdver sakras for att skapa trygghet for enskilda och
anhoriga.

« Handl&aggare och personal behdéver kompetens om den enskildes sjukdom
eller funktionsnedsattning for att kunna utforma avlésningsinsatsen pa ett
andamalsenligt satt.

« Avlosningsverksamheter behdver anpassas till fler malgrupper.

« Avlosningsverksamheter bor samverka med andra vard- eller
omsorgsinstanser for att battre maéta de enskildas och deras anhorigas
behov.

Det finns begrénsade mdjligheter att f& hjélp med
vardagssysslor

I Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes vidare att
manga anhdrigas livssituation skulle kunna forbattras med relativt sma medel
men att kommunerna saknar den flexibilitet som kravs for att erbjuda de
stodinsatser som skulle gora skillnad. Exempelvis papekades att manga
familjer dar ett barn eller en vuxen &r sjuk eller har en funktionsnedsattning
skulle ha stor nytta av att fa hjalp med vardagssysslor sdsom stadning,
handling eller tvatt, eftersom kombinationen av anhdrigomsorg och sadana
sysslor blir 6vermaktig. Detta erbjuds dock generellt inte. Det patalades att
sadant stod skulle kunna forebygga ohélsa och stress hos bade vuxna och
barn. Dartill menade man att det i vissa fall skulle kunna férebygga behovet
av mer omfattande insatser, sasom korttidsboende eller i vérsta fall placering
av barn om foraldrarna inte langre orkar.

Vidare framfordes att hjalp med vardagssysslor skulle frigora tid for bade
vuxna och barn att varda sina relationer till varandra. I intervjuer och
motesdiskussioner papekades att barn som &r anhoriga ibland far en
kontaktfamilj enligt SoL i syfte att ge barnet stéd och trygghet i en miljo
utanfor familjen. | dessa sammanhang kan barnet fa géra saker som
foraldrarna pa grund av omsorgen om en annan familjemedlem inte kan gora
med dem, som att aka pa utflykter eller ga pa bio. Har noterades att &ven om
det kan vara positivt for barnet att fa tillgang till sddana upplevelser utanfor
familjen kan det ocksa innebéra en sorg for bade vuxna och barn att inte fa
dela dem med varandra.

Avsaknaden av stodinsatser som utgdr hjélp i vardagen skapar ocksa en
ojdmlikhet mellan familjer som har ekonomiska forutsattningar att sjalva
betala for exempelvis stadning och matleveranser, och de som inte har det. |
Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner lyftes ensamstaende
foraldrar fram som en grupp som ar sarskilt utsatt, eftersom de tenderar att ha
samre forutséttningar att sjalva bekosta hjalp i vardagen, samtidigt som de
inte alltid tilldelas mer avlGsning eller assistans — trots att de star ensamma
med bade anhdrigomsorgen och den vanliga skétseln av barn och hushall.

Dessa exempel synliggor ocksa hur olika anhériggrupper erbjuds olika
former av stod. | Socialstyrelsens tidigare rapport om anhériga till &ldre
uppmarksammades att dldre i behov av sérskilt boende kan fa veta att de
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maste ta emot hemtjanst under en period innan de kan bli aktuella for en plats
pa ett boende — d&ven om hemsituationen inte langre ar hallbar for de anhoriga
som vardar dem [1]. For familjer till barn med funktionsnedsattningar kan
situationen alltsa vara den omvanda: De far inte tillgang till stod i vardagen
men kan i stéllet erbjudas mer omfattande insatser, till exempel
korttidsvistelse, d&ven om det inte ar den hjélp de efterfragar. Socialstyrelsen
har tidigare uppmarksammat att det finns behov av att erbjuda mer
forebyggande stddinsatser till familjer till barn och unga med komplexa
behov [104].

Stéd till anhdriga saknar en férebyggande ansats
Ovanstaende brister och utvecklingsomraden illustrerar hur den
forebyggande ansatsen ibland saknas i kommuners arbete med familjer och
anhoriga. | flera intervjuer och motesdiskussioner framfordes att det ar svart
for anhdriga att fa hjalp innan behovet blir akut, vilket kan ta sig uttryck i att
en anhorig blir utbrénd eller deprimerad, utvecklar ett beroende eller skadligt
bruk av alkohol, narkotika eller l&kemedel, eller sjalv blir sjuk. En mamma
till ett barn med omfattande funktionsnedsattning, vars man gatt bort,
beskrev hur kommunens oférmaga att hjalpa henne i forebyggande syfte
bidrog till en ohallbar situation som forst belastade omgivande familj och
sedan slutade med utbrandhet:

[Kommunen] kunde bara erbjuda bistand for att f4 hemtjanst, men da far
Jjag betala det sjilv. Och da gav de dnda tipset att ”Du kan ju ta [privat]
stadning hemma. Da far du rutavdrag och da blir det ungefar samma peng
som for hemtjdnst, men dd far du samma personer.” Det var det enda som
de kunde hjalpa till med, och det blev ju ingen hjélp i slutdéndan. Under de
har aren, om jag inte hade haft min mamma som bodde héar praktiskt taget
hela forsta aret, plus farmor och farfar, och nagra vanner som verkligen
har hjalpt till, kan jag saga att da hade jag gatt under mycket tidigare an
vad jag har gjort nu. Nu tog det i alla fall fem ar innan jag gick under. ...

Om jag hade haft psykisk sjukdom eller om jag har varit beroende av
alkohol — da hade jag kunnat fa hjalp. Det var svaret jag fick av
kommunen ndr jag ringde. ... Dd sade jag: “Bra, men dd borjar jag vdl
dricka alkohol da.” Men det ar ju inget man gor precis. Om man inte har
det i sig kan man inte gora det. Jag har ju tre barn att ta hand om, jag kan
ju inte borja dricka. Nej, det funkar inte.

I Socialstyrelsens intervjuer och mdétesdiskussioner anmérktes att om
foraldrar och andra anhoriga i god tid fick ett &ndamalsenligt och
behovsanpassat stod i form av exempelvis avldsning, ledsagning eller hjélp i
vardagen skulle deras forutsattningar att ma bra och vara narvarande
foraldrar oka, vilket skulle gynna hela familjen pa bade kort och lang sikt.

Mdnga anhdriga nds inte av kommunens stéd

Manga som far hjalp eller vard av en anhorig ar inte aktuella for den
kommunala omsorgen. Det betyder att de inte ar kdnda av kommunen och att
deras anhoriga darfor riskerar att inte nds av kommunernas stoderbjudanden.
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| intervjuer, métesdiskussioner och skriftliga inlagg fran intresseorgani-
sationer kommenterades att anhoriga sjalva forvantas ta reda pa vilket stod
som finns att tillga och soka upp det, vilket staller stora krav pa deras
formaga. Manga anhoriga saknar tiden, orken eller kunskapen som kravs for
att gora detta, med foljden att de inte nds av kommunens stodinsatser. For
personer som inte talar god svenska eller som tillhér en kulturell minoritet
kan avstandet till kommunens stodinsatser vara annu langre.

En del &r ovilliga att séka stéd hos kommunen

Anhoriga som forvarvsarbetar eller studerar har inte alltid tid att ta del av
kommuners stodinsatser. Ibland efterfragar de andra insatser och pa andra
tider &n vad kommunerna erbjuder [21].

| Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes ocksa att
det i vissa situationer kan finnas ett stigma kring att vanda sig till kommunen
for hjalp eller en radsla for att bli foremal for en utredning av socialtjansten
om foraldrar eller barn inte mar bra.

Det kan ocksa finnas en ovilja att vanda sig till kommunens anhérigstod
om den enskilde eller anhoriga upplever sig ha en negativ relation till nagon
del av kommunen, exempelvis om man befinner sig i en klagomals- eller
overklagandeprocess. Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft papekade i ett
skriftligt inlagg till Socialstyrelsen att det kan vara svart for anhoriga att
samtidigt som de agerar ombud gentemot kommunen eller andra
myndigheter soka stod for egen del fran samma aktorer:

Har blir den anhdriga besvarlig, den som patalar kvalitetsbrister, den som
maste skaffa sig juridisk kompetens for att hantera 6verklaganden etc. Att
samtidigt strida for sina egna behov ar en hopplds sits. Bemétandet fran
olika verksamheter blir inte enkelt nar man har sa dubbla roller.

Vidare kan daliga relationer mellan den enskilde och dennes anhériga
paverka anhorigas vilja och maojlighet att fa stod av kommunen. Enskilda
som tar emot insatser kan motsatta sig att kommunen kontaktar deras
anhoriga. | synnerhet inom socialpsykiatrin och beroendevarden kan
problematiska relationer mellan enskilda och deras anhoriga gora det svart
for medarbetare att arbeta uppsékande mot anhériga [21].

Troskeln for att anhoriga sjdlva ska kontakta kommunen och be om hjélp
kan darfor vara hdg, och for vissa ar det av dessa eller andra skél mer
naturligt att vanda sig till en patient- eller anhérigorganisation, informella
natverk eller forum pa internet for att fa rad eller stod. Alla har dock inte
tillgang till eller kunskap om dessa vagar, eftersom de inte erbjuds dverallt
eller till alla anhoriggrupper.

Information om kommuners stéd till anhdriga behdver spridas
genom flera kanaler

Denna och tidigare undersokningar pekar pa att fler anhcriga skulle vara
intresserade av att ta emot stéd fran kommunen om de kande till att
mdjligheten finns [3]. | Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner
konstaterades dock att det av resursskal kan vara svart for
anhorigkonsulenter, handlaggare och andra att arbeta uppsokande for att na
anhoriga. Resursbrist angavs ocksa vara ett skal till att kommuner inte gor
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sarskilda insatser for att na vissa grupper, till exempel utrikes fodda anhériga
eller unga vuxna, som man menade mer sallan nas av kommunens stdd.
Dértill noterades att rattslaget avseende ndr och hur personal i kommuner och
regioner kan arbeta uppstkande gentemot anhériga &r oklart.

Av dessa skal anmérktes att det &r viktigt att medarbetare som kommer i
kontakt med enskilda ser det som sin uppgift att dels uppmérksamma de
anhoriga som finns kring individen, dels informera dem om det stéd som
erbjuds.

| diskussionerna papekades ocksa att manniskor som paverkas negativt av
sitt anhorigskap inte alltid identifierar sig sjalva som anhdriga eller &r
medvetna om de egna behoven av stod [27, 28, 31, 33]. Eftersom det kan ta
tid for anhodriga att smalta innebdrden av den enskildes diagnos eller
hélsotillstand, bli uppmarksam pa de egna behoven och forsta hur dessa kan
forandras dver tid, ar det viktigt att information om kommunens stdd sprids
genom flera kanaler och vid flera tillfallen.

Brister och utvecklingsomrdden i det regionala
stodet till anhdriga

En overgripande kritik som framfordes i Socialstyrelsens intervjuer och
motesdiskussioner var att regionerna generellt sas sakna ett folkhélso-
perspektiv pa anhdrigas situation. Med vissa undantag, daribland regionernas
arbete med att implementera den lagstadgade skyldigheten att beakta
anhoriga barns behov av information, rdd och stod,'’ sas anhérigas
livssituation och framtida hélsa inte tolkas som vardens ansvar. Darmed
menade man att det pa manga hall saknas en forebyggande ansats dar
regionala verksamheter uppmarksammar anhérigas behov av stod bade
kortsiktigt, exempelvis i samband med en diagnos eller trauma, och pa langre
sikt, for att forebygga att anhdriga sjélva drabbas av psykisk eller fysisk
ohdlsa.

Stod till anhoriga sas i stallet behandlas som en sidoverksamhet inom
manga verksamhetsomraden — nagot som kan véljas bort och som ofta gor
det. Vardpersonal hanvisade till tids- eller resursbrist som faktorer som
paverkar deras mojlighet att ge stod till anhoriga; nagot som diskuteras
vidare i kapitel 6. Exempelvis anmadrktes att vissa av de funktioner som
delvis finns till for att stétta anhoriga, sasom kuratorer inom habiliteringen
och kontaktsjukskoterskor inom vissa vardomraden, inte alltid har
forutsattningarna i sitt arbete att ge anhdriga det stod de behdver. En
sjukskoterska inom cancervarden kommenterade:

Till en borjan far man en kontaktskéterska men i verkligheten tar det slut
sedan. Valdigt manga kontaktskoterskor hinner inte félja upp, de har for
mycket patienter per sjukskoterska. Sa de hinner gora en insats i borjan,
en omvardnadsplan och sétta in stodatgarder, men sen skulle man
behéva... [fraga]: ”Hur mar barnen, hur har det gatt? ” Den biten hinns
ofta inte med.

1755 kap. 7 § HSL.
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Det framfordes ocksa att slutenvarden tidigare kunnat erbjuda tillfalliga
inskrivningar av patienter som vardas hemma i syfte att aviésa anhériga, men
att detta séllan erbjuds idag. Det betyder att anhdriga till personer med stora
vardbehov som inte kan tas omhand pa exempelvis korttidsboenden, inte har
tillgang till sddan avlésning. En forskare och sjukskéterska kommenterade
detta:

Tidigare kunde vi ta in en patient fran hemsjukvarden nagra dagar pa var
specialiserade avdelning for att narstaende skulle fa vila hemma eller
gora en mindre helgresa eller nagot, for att hamta energi. Men som det ser
ut idag med dagens ekonomiska system sa fungerar inte det. ... Det har
man inte tilldtelse till att géra i dagens vdrd. ... Utan da ska det vara for
patientens skull, att patienten far en infektion eller om ndgot annat
tillstoter, sa att den maste komma in till avdelningen kanske tre dagar, och
sedan aka hem. Men det kan inte vara en orsak att narstaende inte orkar,
eller att narstaende behdver fa aka i vag en helg for att hamta energi. ...
Sa var det tidigare, men det ar manga ar sedan nu. Det var véldigt
vardefullt. Det var nagot som uppskattades otroligt mycket. Vi hade
narstaende som kunde aka i vag till sin 6vriga familj kanske. Man kanske
har barn i andra delar av Sverige som man vill aka och halsa p3, eller
véninnor, eller vad som helst. Det kan ju vara en kryssning till Aland, det
kan vara 12 timmar bara, att fa komma i vag. Men manga har ju inte
majlighet. Manga har knappt mojlighet att g& utanfor dorren.

Primarvarden lyftes fram som ett omrade som ofta sas brista i stodet till
anhoriga. Det patalades att primarvarden inte i tillracklig utstrackning ser
anhdériga som en del av sin férebyggande uppgift och att det ofta saknas
rutiner for att uppmarksamma anhdériga och erbjuda dem stdd, antingen i
egen regi eller genom hénvisning till andra regionala eller kommunala
verksamheter. Samtidigt patalades att personal inom primarvarden kan ha
sarskilt svart att uppmarksamma och stétta anhoriga, bland annat pa grund av
resursbrist och bemanningsproblem.!’®

Vdardaktérer informerar inte om kommunernas stéd

I denna och tidigare publikationer har det framforts att sjukvarden behéver
bli battre pa att informera patienter och deras anhériga om det stod som
kommunerna ar skyldiga att erbjuda samt vilka stédmojligheter som finns
inom kommunala och regionala verksamheter [93, 154].1" For att det ska
vara mojligt behover vardpersonal kénna till det stod som erbjuds av
kommunerna och pa andra hall i varden samt ha en inarbetad rutin for att
informera om stddet i moten med patienter och deras anhériga.

For att medarbetare ska kunna hanvisa anhdriga till andra aktérers
stodinsatser kravs emellertid ocksa att det erbjuds ett gott stod nagonstans. |
intervjuer och maétesdiskussioner papekade professionsforetradare att de &r
medvetna om att exempelvis kommunen eller vardcentralen har begransade
forutsattningar att ge ett stoéd som mater den anhérigas behov. Dessa
verksamheter har inte alltid kunskap om den aktuella diagnosen, hur den

176 Se vidare kapitel 6.
177 Ds 2008:18 s. 26.
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paverkar patienten och dess natverk och hur anhériga kan stottas i att hantera
situationen. I stéllet erbjuder de generella I6sningar. Forskare:

Det ar ju inte kliniken dar patienten vardas, eller boendet dar patienten
vardas, som ser som sitt uppdrag att ta hand om den anhériga utan da
skickar man den till vardcentralen, och vad har man fér [kompetens och]
incitament ddr? “Ja, jag kan sjukskriva dig. Du kan fa lugnande eller
somnmedel.”

I motesdiskussioner papekade flera vardmedarbetare att nar det inte finns
nagonstans att skicka anhoriga véljer man ibland att inte uppmarksamma
dem alls, eftersom man inte vill blottlagga ett behov och skapa forvéantningar
som man inte kan tillgodose.

Brister som uppmarksammats i nationella granskningar'7s
Viss information om hur regioners stdd till anhoriga fungerar star att finna i
nationella granskningar och uppfoljningar av avgransade vardomraden.

| Socialstyrelsens rapport Utvardering av varden vid depression och
angestsyndrom, som tar sin utgangspunkt i de nationella riktlinjerna,
konstateras brister i regionernas stod till anhoriga. Exempelvis anmarks att
primarvardsmottagningar i stor utstrackning saknar rutiner for hur de ska
stodja bade vuxna narstaende och barn till personer med depression eller
angestsyndrom. Endast var femte mottagning har en rutin for stod till vuxna
anhoriga, och rutinerna ar oftast enbart muntliga. Aven inom den
specialiserade psykiatriska varden saknar hélften av verksamheterna rutiner
for stod till vuxna narstaende. Inom vuxenpsykiatrin ar det vanligare an i
primarvarden att rutinerna ar skriftliga. | enkatsvar till Socialstyrelsen
framkommer att manga mottagningar &r medvetna om bristen pa rutiner och
framhaller att stod till narstdende &r ett omrade dar de skulle kunna bli battre
[212].

| Socialstyrelsens intervjuer och maétesdiskussioner bekraftades bilden av
att stodet till anhoriga till personer med psykiatriska tillstand ar otillrackligt.
Exempelvis anmarktes att det inom andra vardomraden — sasom diabetes och
demens — systematiskt erbjuds utbildningar till anhoriga och att det skulle
behévas nagot liknande inom psykiatrin.*’®

| Socialstyrelsens uppféljning av Nationella riktlinjer for vard och omsorg
vid demens noteras att det finns stora skillnader mellan regionernas stod till
anhoriga till personer med demens [93]. | vissa regioner initieras stod till
anhoriga i samband med mer dn 90 procent av demensdiagnoserna, medan
det pa andra hall i landet sker i mindre &n 40 procent av fallen. Inom
primarvarden har utvecklingen gatt langsammare. | drygt hélften av fallen
med demensdiagnoser tar primarvarden initiativ till nagon form av
anhorigstdd. Andelen i olika regioner varierar mellan 13 och 75 procent [93,
159].

| uppfdljningen konstateras en positiv utveckling av anhorigstod som ar
anpassat for grupper med sarskilda behov, sasom anhériga till yngre personer

178 | dessa publikationer anvands foretradelsevis begreppet narstéende i stéllet for anhériga.

179 Vikten av att involvera och stétta anhériga lyfts emellertid fram i publikationen Personcentrerat och sammanhallet
vardférlopp. Schizofreni — forstagangsinsjuknande som publicerades hosten 2020 inom ramen for det nationella
systemet for kunskapsstyrning halso- och sjukvard.
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med demens och anhdriga till personer med svarartade beteendeforandringar.
Det har ocksa skett en 6kning av anpassat stdd till anhoriga till personer med
intellektuell funktionsnedsattning och demens. Detta galler dock inte
anhorigstod riktat till personer med ett annat modersmal an svenska, vilket
fortfarande bara finns i ett fatal kommuner [93].

Socialstyrelsen publicerade 2016 en utvardering av palliativ vard i livets
slutskede [204]. Stod till narstaende utgor en grundlaggande del i den
palliativa varden och malet &r att alla ska erbjudas stod. Ocksa i denna
utvardering konstateras skillnader i regionernas och kommunernas palliativa
vard. Totalt 60 procent av primarvardsmottagningarna erbjod stod till
narstaende i nagon form, men variationen mellan regionerna var stora. Detta
géllde &ven rutiner for att uppmarksamma barns och ungdomars behov som
narstaende. Tva tredjedelar av primarvardsmottagningarna saknade helt
sadana rutiner. Flera primarvardsmottagningar angav att de inte har ansvar
for patienter i palliativ vard eller endast har ett fatal patienter. Primarvarden
har oavsett detta ett ansvar for barn och ungdomar efter ett dodsfall.

Utvarderingen visade vidare att flera sjukhuskliniker saknade rutiner fér
att uppmarksamma barns och ungdomars behov som narstaende. Inom den
kommunala halso- och sjukvarden konstaterades att Gver 70 procent av
kommunerna erbjod stod till narstaende men det fanns stora variationer
[204].

P& strokeomradet gavs rapporten Narstaendes situation ut av det nationella
kvalitetsregistret Riksstroke 2018. | rapporten konstateras att ett insjuknande
i stroke ofta far stora konsekvenser for hela familjen, med nya roller och krav
for anhoriga. Rapporten visar att det finns ett stort behov av stod fran
samhallet for dessa anhoriga, saval tidigt efter insjuknandet som i ett langre
perspektiv. Trots att de som besvarat enkaten levt med nadgon som drabbats
av sjukdomen en langre tid angav var tredje anhorig att de hade behov av
mer kunskap [161].

Sdrskilda brister och utvecklingsomrdden i stodet till
barn som ar anhdriga

F& anhdriga barn nds av kommuners stédinsatser
| Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes att manga
barn som &r anhériga inte nas av kommunernas stodinsatser. Det papekades
att det ar vanligt att stod till anhériga barn ses som regionernas ansvar medan
stod till vuxna anhdriga ses som kommunernas ansvar — en uppdelning som
ansags olycklig.

Som namnts gor vissa kommuner tolkningen att bestdmmelsen i 5 kap. 10
§ SoL inte omfattar barn under 18 ar, med foljden att de exkluderar barn fran
stddinsatser som erbjuds vid exempelvis anhorigcentrum eller av
anhorigkonsulenter. I de fall anhdriga barn erbjuds tillgang till sadana
insatser papekades att de som ger stddet inte alltid har kompetensen att stotta
barn. Dartill papekades att kommuner ofta saknar kompetens att stotta barn i
sorg och kris och att manga kommuner saknar stod till barn som har varit
med om ett trauma eller som har forlorat en foralder, ett syskon eller nagon
annan de star néra i sjukdom, suicid eller genom en olycka. Att det rader brist
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pa efterlevandestdd riktat till barn har konstaterats tidigare [71] och bekréftas
av Anhorigas Riksforbunds kartlaggning av kommuners anhorigstod [20].

Enligt barnorganisationen Junis arsrapport 2020 ar det fortfarande manga
barn med foraldrar med skadligt bruk eller beroende som inte far det stod
som de har rétt till. Av de 320 000 barn som paverkas negativt av en
forélders drickande fick bara 3 200 barn — det vill s&ga 1 procent — hjalp och
stdd 2019. Den vanligaste stodformen var stddsamtal, foljt av stodgrupp och
kontaktperson eller kontaktfamilj. Det ar dock fortfarande langt ifran alla
kommuner som kan erbjuda nagon av dessa stodformer. | rapporten
understryks vikten av samverkan mellan exempelvis socialtjanst och skola
som en viktig framgangsfaktor. Medvetenheten kring barn i familjer med
beroendeproblematik behdver dka bland personalen i skolorna. Dértill
behover det goras mer for att na fler barn an de som redan har etablerad
kontakt med socialtjansten [213].

| Socialstyrelsens intervjuer och moétesdiskussioner understroks vidare att
nar stod till anhoriga barn enbart ges inom ramen for socialtjanstens
verksamheter, kan det fa till foljd att barn i familjer som inte redan har
kontakt med dessa inte nas av kommunernas stod. Det kan rora sig om barn
som har en foralder eller ett syskon som &r sjukt eller har avlidit, som enbart
har haft kontakt med sjukvarden och inte med kommunen.

Dartill framfordes att manga familjer ar ovilliga att vanda sig till
socialtjansten for hjélp, pa grund av att de inte ser sig sjalva som malgrupp
for dess verksamheter, att det finns ett stigma associerat med socialtjansten
eller att de ar radda att familjen ska bli foremal for orosanmalan och
eventuell utredning. Det papekades darfor att det finns behov av att erbjuda
stod som service, frankopplat socialtjanstens verksamheter, aven till anhoriga
barn. Vidare framfordes att det finns skél att battre informera allménheten
om bredden i socialtjanstens uppdrag, i syfte att motverka eventuella
stigman.

Regioners stdd till anhériga barn skiljer sig éver landet och
mellan vardomrdden

Ocksa regioners stod till barn som &r anhoriga beskrivs vara ojamnt [63, 71].
I Socialstyrelsens intervjuer och maétesdiskussioner samt i inlagg fran
intresseorganisationer framfordes att vissa regioner har kommit langre i
implementeringen av 5 kap. 7 8 HSL, men att det férekommer stora
skillnader mellan vardomraden och verksamheter, dven i regioner dar arbetet
ar prioriterat.

Inom vissa vardomraden, sasom cancervarden, psykiatrin och
beroendevarden, sas det vara vanligare att det finns rutiner for att erbjuda
information, rad och stod till anhdriga barn, d&ven om det aven dér finns stora
skillnader 6ver landet och mellan kliniker. Skillnader éver tid férekommer
ocksa, exempelvis nar en verksamhet som kommit langre i arbetet backar i
utvecklingen pa grund av sparkrav, omorganisering eller att drivande
personer slutar. Stiftelsen Allménna Barnhuset kommenterade detta i ett
skriftligt inlagg till Socialstyrelsen:

Att barn uppmarksammas ar till stor del beroende av eldsjalar eller
barnombud, som inte racker till. Nar nyckelpersoner som driver fragan
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slutar, ersétts de inte alltid och ett paborjat arbete med att utbilda
personal kan avstanna. Detsamma kan ske vid omorganiseringar eller
besparingar. Uppdraget att uppmarksamma barn nar de ar anhoriga ar
inte det primara uppdraget for personal som har vuxna som malgrupp.
Nar det behdver skéras ner och sparas sa ar vara erfarenheter att barnen
inte prioriteras.

Inom ramen for Socialstyrelsens arbete med att starka stod till barn som
anhoriga har det konstaterats att samhallets stdd till barn i akuta situationer,
exempelvis nar foraldrar eller syskon plotsligt avlider genom suicid eller
olycka, behover starkas. Ett kunnigt och &ndamalsenligt stod till barn i dessa
pafrestande situationer berdr manga olika aktorer och kraver tydlig
ansvarsfordelning och samarbetsrutiner for att uppratthalla ett fokus pa
barnets behov och pa barnperspektivet. Det ar emellertid fa regioner som har
strukturer for att dessa barn ska fa ett adekvat akut och langsiktigt stod [71].

| Socialstyrelsens métesdiskussioner och i inlagg fran
intresseorganisationer framfordes att barn och unga vuxna vars foréldrar
utvecklar kognitiv sjukdom ofta har svart att finna stodinsatser som ar
anpassade till deras aldersgrupp och till de sarskilda svarigheter de brottas
med. Ocksa har forekommer skillnader Gver landet; vissa
professionsforetradare menade att stodet till just denna grupp ar béattre
utvecklat an stodet till anhoriga barn inom andra vardomraden.

Primdarvarden sags sdrskilt brista i sitt ansvar att stétta anhériga barn
| flera intervjuer och motesdiskussioner lyftes primarvarden fram som ett
omrade dar stodet till anhoriga barn ofta brister. Lakare och forskare som
intervjuades vittnade om att 5 kap. 7 8§ HSL ar daligt kand bland medarbetare
inom primarvarden.

Samtidigt konstaterades att barns behov av information fran primarvarden
i manga fall kan vara relativt enkelt att tillgodose. Det galler i synnerhet nar
det ror sig om tillstand som utbrandhet eller lindrig depression, som trots att
de ar forhallandevis ofarliga kan innebara stora pafrestningar for en familj
och oro for barnet. Det papekades att saval vardpersonal som foréldrar
tenderar att underskatta barns behov av information dven om sadana
hélsotillstand, for att de ska slippa oroa sig i onddan. En forskare noterade:

Det finns en stark radsla for att foraldern ska bli sdmre och att féraldern
ska dé. ... Men man dor inte av mattlig panikangest och fibromyalgi, sa
jag tycker att vi har valdigt positiva nyheter till de har barnen. Men vi ar
valdigt snala; vi beréattar det inte for dem.

[Vi hade kunnat sdga] “Det hdr dr jdttebesvdrligt: Mamma ser ut som om
hon far hjartinfarkt, hon kan inte bara mjélk fran Ica, du maste skynda dig
fran skolan och hjalpa henne. Men vet du vad? Det ar helt ofarligt att fa
sadana dar anfall. Hon kommer att leva lika lange som alla andras
mammor och pappor. Det kommer att ga jattebra!” Sd dir det ju, det vet ju
vi, men det sager vi inte till dem. Jag tycker det ar himla snalt.

Orsakerna till att stodet till barn och andra anhériga brister diskuteras vidare i
kapitel 6.
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Syskon gléms bort

En dvergripande brist som framfdrdes i Socialstyrelsens intervjuer och
motesdiskussioner var att syskon ofta gldms bort i kommuners och regioners
stod till anhoriga barn. | hdlso- och sjukvardslagen star att barns behov av
information, rad och stod ska beaktas nar en foralder eller annan vuxen som
barnet bor tillsammans med har vissa allvarliga svarigheter eller avlider. Det
betyder att barn vars syskon ar svart sjuka, har funktionsnedsattningar eller
avlider inte omfattas av bestammelsen.

Nagra regioner rapporterade att de inkluderar syskon i regionala riktlinjer
for vilka som ska erbjudas stod, men sa &r inte fallet 6verallt. Foretradare for
intresseorganisationer anmarkte att stod till syskon, till exempel syskon-
grupper, alltmer sallan erbjuds av habiliteringsverksamheter. Ocksa i
kommunerna sas det ofta saknas stodinsatser for syskon. Samtidigt &r det
ként att barn vars syskon &r sjuka, har funktionsnedsattningar, psykiatriska
tillstand, beroendeproblem eller har avlidit paverkas av detta bade pa kort
och pa lang sikt [6, 8, 214, 215].

Risk att orosanmdlningar ersGtter det egna ansvaret
I Socialstyrelsens intervjuer och maétesdiskussioner framkom en bild av att
vardpersonal ibland ser orosanmalningar till socialtjansten som en del av
genomforandet av 5 kap. 7 8 HSL. Liknande observationer gjordes i en
forstudie till en kartlaggning av anmélningar om barn som far illa eller
misstanks fara illa, som Socialstyrelsen genomférde 2018. Déar konstaterades
att det i vissa kommunala och regionala verksamheter tycks finnas en
osakerhet kring var gransen gar mellan skyldigheten att gora en anmalan till
socialtjansten och ansvaret att sjalva se till att barnet far den information, de
rad eller det stod det behdver. Denna otydlighet kan leda till att anméalnings-
skyldiga underlater att géra orosanmalningar, om de uppfattar att det egna
arbetet &r tillrackligt for att tillgodose barnets behov av skydd och stéd.
Omvant kan det ocksa leda till att orosanmalningar anvands i stallet for att
verksamheten fullfoljer det egna ansvaret att ge information, rad och stad till
barnet [216].

| Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner papekades vidare att
orosanmalningar inte garanterar att barnet far det stod det behover. Risken
finns att ingen utredning inleds, att utredningen kommer fram till att det inte
finns behov av insats eller att foréldrar tackar nej till foreslagna insatser.
Konsekvensen blir da att barnet blir helt utan stod i att hantera sin situation.
En annan konsekvens kan bli att foraldrar kanner sig ifragasatta i foraldra-
skapet, vilket kan fa till foljd att de sluter sig ytterligare och varjer sig mot
kontakt med offentliga aktorer som hade kunnat fanga upp barnets behov.

Dartill framfordes att olika aktdrer behdver béattre kunskap om hur
kommunens hantering av orosanmalningar fungerar, exempelvis att det kan
behovas flera eller mer utférliga orosanmalningar for att socialtjansten ska
kunna inleda en utredning eller motivera en viss insats. Likasa kan
socialtjansten i vissa fall behdva kunskap om hur barn som lever i ett
anhorigskap kan fa stod och var sadant stod erbjuds om det inte gar att
tillgodose inom den egna verksamheten.
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Vidare konstaterades att det i manga verksamheter saknas kunskap om att
socialtjansten tar emot och beviljar ansokningar om stod fran foraldrar.
Personal som uppméarksammar behov av stéd for barn och familjer i utsatta
situationer har alltsa en méjlighet att stodja foraldrar att sjalva ansoka om
stdd hos socialtjansten i de fall det inte foreligger misstanke om att barnet far
illa men dar man anda ser ett behov av nagon form av insats.

| diskussioner om orosanmalningar foreslogs ocksa att det borde
tydliggoras att barn som har ett stort omsorgsansvar ingar i
anmalningsskyldigheten. Likasa anmarktes att syskon till barn som far illa
eller misstanks fara illa rutinmdssigt bor inkluderas i utredningar, vilket man
menade inte sker i alla kommuner idag.

5.5 Det civila samhdllets stdd till anhoriga

Manga organisationer i det civila samhéllet ger pé olika satt stod till
anhoriga. Det kan rora sig om patientorganisationer, pensionars-
organisationer, funktionsrattsorganisationer, anhdrigorganisationer eller
andra ideella organisationer som erbjuder exempelvis motesplatser,
information, radgivning, sociala aktiviteter, anhorigutbildningar,
anhoriggrupper och liknande. Genom dessa aktiviteter far anhoriga tillgang
till kunskap, stdd, information om sina réttigheter samt mojlighet att dela
erfarenheter med och lara av andra i samma situation.

Civilsamhallets organisationer kan ocksa bista varden, omsorgen och
beslutsfattare med kunskap om vad det innebér att leva med olika sjukdomar
eller funktionsnedséttningar samt om anhdrigas behov [21].

Frivilligt organiserat stod till anhériga kan ha andra
varden an offentliga insatser

I Socialstyrelsens intervjuer med anhdrigkonsulenter, organisations-
foretréddare och anhoériga framfordes att stéd som organiseras av frivilliga
krafter kan upplevas ha andra véarden &n stodet som organiseras av
kommunen eller regionen. Kommentar fran organisationsforetradare:

Jag tror att nar stodet [fran det civila samhéllet] finns sa ar det narmare
méanniskorna och ger en storre forstaelse. Det har att méta andra
manniskor som har liknande erfarenhet — det har ett otroligt stort varde
och kan vara det som ger stodet, sa att sdga. Det professionella &r bra pa
ett annat satt.

Dértill beskrev flera intervjupersoner att stodinsatser som drivs av frivilliga
kan upplevas mer tillgéngliga, flexibla och I6sningsorienterade &n det
offentligt finansierade stddet. Ett exempel &r att vissa organisationer erbjuder
telefonradgivning pa kvallar och helger pa ett sitt som kommuner och
regioner inte gor. | detta kan inga juridisk radgivning eller vagledning till
varden, omsorgen och andra samhallsinstanser, vilket efterfragas av manga
anhoriga.
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Det friviliga engagemanget skilier sig mellan omrdden

I Socialstyrelsens intervjuer med anhdrigkonsulenter och organisations-
foretréddare framkom att civilsamhallets insatser for anhoriga skiljer sig
mycket at mellan omraden. Det patalades att det civila samhallets
organisationer ibland kompenserar for brister i det kommunala stodet genom
att ta en mer aktiv roll pA omraden dar det saknas ett valfungerande offentligt
stod. Omvént sas lokala organisationerna ibland skala ned sina stodinsatser
om det offentliga stodet fungerar bra.

Samtidigt papekades att det offentligt finansierade stodet till anhériga
aldrig bor ses som ett komplement till de insatser som erbjuds av det civila
samhaéllets organisationer, bland annat eftersom dessa ar sarbara for
forandringar i det lokala engagemanget. Organisationsforetradare och
anhorig:

Styrkan i det offentliga stodet &r att det ska finnas, att vi har lagar och
regler om att det ska finnas. Civilsamhéllet ar ju sa att saga ideella
krafter, och det &r inte alls sékert att det finns, eller det som finns funkar
for mig, liksom. Den verksamhet som finns pa min ort &r att vi spelar
bingo, och det ar langt ifran det behovet som jag har. Daremot kan det ju
vara genom bingospelet som jag méter den manniskan som verkligen kan
ge mig stod, for att den har en liknande erfarenhet.

Dértill ar det civila samhéllets stdd till anhdriga ofta beroende av mer eller
mindre kortsiktiga bidrag fran kommunen eller staten, vilket gor
verksamheterna sarbara och forsvarar organisationernas mojligheter att
utveckla langsiktighet i stodinsatserna och i samarbetet med offentliga
aktorer.
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6. En forbattrad situation for
anhoriga krdaver styrning, kunskap,
resurser och samverkan

Sammanfattning

I detta kapitel redog0r Socialstyrelsen for orsakerna till de brister i anhorig-
perspektivet och stodet till anhoriga som presenterats i féregaende tva
kapitel. Redogorelsen bygger pa en analys av de orsaker som har lyfts fram
av professionsforetradare, forskare, anhdriga och intresseorganisationer i
arbetet med detta och féregaende [1] regeringsuppdrag, samt i tidigare
publikationer. Kapitlet ar indelat i fyra évergripande atgardsomraden.

« Ledning och styrning

— For att medarbetare i varden och omsorgen ska kunna uppmarksamma
och stétta anhoriga kravs tydliga signaler fran beslutsfattare och ledning
om att anhorigperspektivet ingar i deras uppdrag och ska prioriteras.

— Anhdrigperspektivet och kommuners och regioners ansvar gentemot
anhoriga behover synliggoras i nationella, regionala och lokala
regelverk, riktlinjer, kunskapsstdd och uppféljningar.

— Styrdokument behover vara praktiskt forankrade och tydliggora vad ett
anhorigperspektiv innebér i praktiken i myndighetsutévningen och i
olika utforarverksamheter.

— Dokumentation och uppféljning kan vara ett stod for implementeringen
av ett anhorigperspektiv, men system for detta behdver utformas med
varsamhet sa att de inte i stallet leder till minskad tillganglighet for
anhoriga och 6kad administration for redan belastade yrkesgrupper.

 Kunskap och kompetens

— En forbéttring av anhdrigas situation kréver kunskaps- och kompetens-
hojning pa flera nivaer — bade i grundutbildningar for yrken inom vard,
omsorg och relevant myndighetsutévning och i kompetensutveckling
riktad till beslutsfattare, chefer och medarbetare inom dessa omraden.

— Kunskaps- och kompetenshdjning behdvs inom tre 6vergripande
omraden:

- kunskap om skyldigheter och regelverk, inklusive hur
sekretesslagstiftningen paverkar arbetet med anhdriga

- kompetens kring hur man kan féra anhoriga pa tal och bemota
anhoriga

- kunskap om vad det innebdr att vara anhorig, inklusive hur olika
funktionsnedsattningar och tillstand hos den enskilde kan paverka
anhdrigas situation.
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» Tid och resurser

— Tid- och resursbrist begrénsar kraftigt medarbetares mojlighet att lyssna
pa, ta hansyn till och stotta anhdriga.

— Oronmarkta resurser och ekonomiska incitament kan darfor behévas for
att vard- och omsorgsverksamheter ska kunna lagga tid pa anhériga vid
sidan om karnverksamheten.

— Sadana utgifter har potential att bade minska lidande pa individniva och
spara resurser pa samhéllsniva, pa kort saval som pa lang sikt.

» Samverkan och samordning

— Brister i samverkan och samordning mellan vard- och omsorgs-
verksamheter och andra samhallsaktérer kan bade medfora ett 6kat
omsorgsansvar for anhdriga och leda till att anhériga med behov av
stod inte far det.

— Daligt fungerande samverkan kring barn som ar anhoriga kan leda till
att barn i behov av sttd faller mellan stolarna. Detta utgdr en brist i
kommunernas och regionernas forebyggande uppdrag.

— Organisatoriska stupror, sekretess och det stora antalet offentliga och
privata aktdrer som kan vara inblandade i en individs vard eller omsorg
ar nagra faktorer som sags hamma samverkan och samordning.

6.1 Ledning och styrning

Som namnts &r det vanligt att chefer och medarbetare i varden, omsorgen och
socialtjansten ar hart styrda av nationella och lokala rutiner och riktlinjer [4,
217]. Om dessa inte sarskilt forordar att anhériga ska uppmarksammas, eller
om direktiv géllande hur anhdriga ska involveras och stéttas inte foljs upp,
saknas formella incitament for dessa yrkesgrupper att ta hansyn till anhdriga
eller att uppmarksamma deras behov av stod. Likasa kan det forsvara for
anhorigkonsulenter, regionala utvecklare, anhdrigombud och motsvarande
funktioner att sprida kunskap om anhdérigas behov inom olika verksamheter.

Manga som medverkade i arbetet med detta regeringsuppdrag menade
darfor att for att fler verksamheter inom varden och omsorgen ska kunna
implementera ett anhdrigperspektiv behdver det finnas ett uttalat uppdrag till
medarbetare om att de ska uppmérksamma anhdriga och beakta deras behov
vid sidan om karnverksamheten. Man anmaérkte att fragorna behover
prioriteras mer fran hogre nivaer, dar dven politiken behéver ha och
prioritera ett anhdrighetperspektiv.

Styrdokument behdver vara praktiskt fdrankrade

I diskussionerna om styrdokument understroks att det inte racker att dessa
namner anhdriga som en malgrupp som bor uppmarksammas. De behéver
ocksa tydliggora hur detta kan ga till: vad ett anhorigperspektiv innebar i
praktiken i myndighetsutévningen samt for olika utférarverksamheter som
LSS-boenden, habiliteringen, assistansverksamheter, primarvarden,
specialistvarden, hemtjansten och hemsjukvarden. Det foreslogs att sddan
vdgledning kan ta formen av exempelvis checklistor, konkreta handlings-
planer och uppféljningar utformade med det praktiska arbetet och dess
effekter i fokus. Som forebild hanvisades till omraden sasom jamstalldhet
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och barns rattigheter, kring vilka kommuner och regioner tidigare har fatt
hjélp att konkretisera inférandet av nya regelverk och perspektiv i sina
verksamheter.

Slutligen papekades att det ar viktigt att sadana vagledande verktyg och
dokument har en inbyggd flexibilitet, eftersom allt for standardiserade
I6sningar inte ar andamalsenliga for att mota anhorigas skilda behov.

Styrning fré&n nationell nivd

Nationell styrning av det kommunala stédet till anhdriga
Géllande kommunernas stod till anhdriga noterades bland annat att nar
bestdmmelsen i 5 kap. 10 § SoL &ndrade lydelse 2009 fran “bor” till ”ska”
blev den ocksa mindre tydlig, genom att hanvisningen till aviésning som
specifik stodform togs bort. Kommunala anhérigkonsulenter papekade att
avsaknaden av krav pa att vissa stodformer ska erbjudas, i kombination med
en utbredd resursbrist i manga kommuner, leder till att stodet till anhoriga
inte prioriteras av kommunledningen.

Vidare framtradde en bild av att manga kommuner ser anhorigstod som
framst kopplat till aldreomsorgen eller som en avgrénsad verksamhet som
anhorigkonsulenter och liknande funktioner ansvarar for. | en tidigare rapport
har Socialstyrelsen konstaterat att kommuner har svart att veta dels vilka
anhoriga som ska erbjudas stdd inom exempelvis individ- och familje-
omsorgen, dels vad detta stod ska besta av. Det anmarktes att det ar svart att
uppfylla en skyldighet nar man inte vet vad den innebar [21].

| Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner efterfragades darfor
tydligare véagledning fran nationell nivd om vad det kommunala stodet till
anhoriga ska besta av, i syfte att det ska bli mer likvardigt. Liknande
slutsatser har dragits tidigare. | ett bokkapitel om anhdrigas delaktighet och
behov publicerat 2019 konstateras att det skickas dubbla signaler dar staten
betonar vikten av anhorigstod, ”samtidigt som neddragningar hos kommun
och [region] forsvarar utvecklingen av ett adekvat och evidensbaserat stod”
[9].

Ocksa Riksrevisionen konstaterade i sin granskning av stddet till anhoriga
omsorgsgivare 2014 att regeringen varit otydlig om vad lagandringen innebar
for kommunerna. Riksrevisionen anmarkte att trots de ansatser som gjorts for
att tydliggdra och félja upp bestdammelsen genom Socialstyrelsens
vagledningar och uppfdljningar hade bestdmmelsens intentioner inte
uppfyllts och stédet var fortsatt ojamnt dver landet. Darfér menade
Riksrevisionen att ytterligare vagledning till kommunerna troligtvis inte &r en
tillracklig atgard utan att regeringen borde 6vervaga om 5 kap. 10 § SoL
behover fortydligas [4].

Nationell styrning av regionernas stéd till anhériga
Regionerna har inte samma skyldigheter som kommuner att erbjuda stod till
vuxna anhériga. Dock har hélso- och sjukvarden ett ansvar att arbeta
hélsoframjande och férebyggande med personer eller grupper som riskerar
att drabbas av ohélsa, daribland anhériga. 8

180 3 kap. 2 § HSL; prop. 2008/09:82 s. 16.
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I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes att vuxna
anhorigas livssituation och hélsa generellt inte ses som en del av hélso- och
sjukvardens ansvar. Synen pa detta skiljer sig dock at mellan verksamhets-
omraden. Dartill anmarktes att det saknas lagstod for att ge stod till syskon
till ett barn som &r sjukt, har funktionsnedséattningar eller avlider, med f6ljden
att vissa verksamheter inte erbjuder stod till syskon.

Rekommendationer om stodinsatser till anhoriga ingar i vissa nationella
riktlinjer, vard- och insatsprogram och vardforlopp.t® Dartill p&gar ett arbete
med att lyfta vikten av att involvera och stétta anhériga inom ramen for
Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard, dar anhorigas
medverkan ingar som en del i begreppet patientmedverkan [150].

| Socialstyrelsens intervjuer och maétesdiskussioner framkom att manga
anser att sadana kunskapsstod ar bra satt att uppmarksamma ledning och
vardpersonal pa vikten av att involvera och stétta de anhdriga som finns
omkring en patient. Darfor ansags det vara problematiskt att vissa riktlinjer
och kunskapsstdd saknar ett anhdrigperspektiv eller enbart har ett partiellt
sadant.

Huruvida ett anhdrigperspektiv inkluderas i nationella kunskapsstod och
riktlinjer avgors delvis av tillgangen till evidens om effekterna av olika
former av stod till anhdriga inom de aktuella vardomradena. Detta styrs i sin
tur av vilken forskning som initieras och finansieras. | intervjuer framfordes
att mer systematisk utvérdering och uppféljning av olika former av stéd till
anhoriga darfor skulle kunna gynna spridningen av dessa genom nationella
kunskapsstod och riktlinjer.

| Socialstyrelsens intervjuer noterades emellertid att huruvida anhérig-
perspektivet inkluderas aven &r en prioriteringsfraga. En vég till att
sakerstalla att ett anhorigperspektiv rutinméassigt ingar i nationella
kunskapsstod och riktlinjer kan vara att det tydligt efterfragas i de
regeringsuppdrag och instruktioner som foregar dem.

Styrning genom dokumentation och uppfdljning

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner beskrevs att dven i
verksamheter dar det finns kompetens och vilja att ge stdd till anhériga kan
det vara svart for personalen att motivera att tid laggs pa detta, i synnerhet
om verksamheten ar pressad och medarbetarna har svart att hinna med
karnuppdraget. Vardpersonal framforde att eftersom de inte “’far nagra
pinnar” for att stotta anhoriga har de inte moéjlighet att prioritera detta dver
arbetsuppgifter som raknas i pinnstatistiken. Darmed betonades att en
anledning till att arbetet med anhdriga inte uppmarksammas kan vara att det
inte dokumenteras och foljs upp.

Gallande kommunernas stdd till anhdriga har flera instanser tidigare
konstaterat att avsaknaden av dokumentation av serviceinsatser riktade till
anhoriga, samt ofullstdndig dokumentation av behovsprévade insatser som
indirekt ger stod till anhoriga, utgor hinder for utvecklingen av kommuners
stod till anhdriga och uppféljning av hur 5 kap. 10 8§ SoL genomfdrs. Det har
papekats att battre dokumentation bade skulle synliggéra omfattningen av

181 Se Kkapitel 5.
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anhorigas behov och belysa brister i det lokala stodet [4, 20, 21, 27, 141].
Ocksa i intervjuer och moéten inom ramen for detta uppdrag uttryckte vissa en
forhoppning om att krav pa mer dokumentation av kommuners stod till
anhoriga skulle fungera som styrmedel for att stimulera kommunerna att
forbattra utbudet. Nagra efterfragade nationell uppféljning av kommunernas
stod till anhoriga inom ramen for Socialstyrelsens 6ppna jamforelser eller pa
liknande satt [141].

| varden pétalades att det kan finnas behov av att samla in KVA-koder'®2
om arbetet med anhdriga. Man menade att en kod ger en signal om att arbetet
ar viktigt. Vissa KVA-koder genererar dessutom pengar till klinikerna nar de
anvands. Sa lange arbetet inte ar kopplat till nagra pengar menade man att
fragan inte blir prioriterad. Samtidigt anmarktes i métesdiskussioner att de
KVA-koder som finns for att dokumentera stod till barn som anhériga inte
anvands konsekvent och darmed inte utgor ett gott stod for nationell
uppféljning. Dock papekades att koderna kan fylla ett sadant syfte inom en
specifik verksamhet eller pa regional niva [71].

Dokumentationssystem behdver ha utrymme fér anhdriga
Vidare krdvs att system for journalféring och annan dokumentation
m0ojliggor att anhoriga uppméarksammas vid sidan om patienten eller
brukaren. Nar det saknas fungerande system for att dokumentera och
journalfora kontakter med anhdériga ar det svart att folja upp bade stodet till
enskilda anhoriga och verksamhetens arbete med anhdriga generellt. En
forskare anmarkte att inom den palliativa varden forsvaras stodet till
anhoriga av att det inte finns utrymme fér dem i journalféringssystemet:

Néar det galler WHO:s palliativa vard ska hela familjens livskvalitet
beaktas. Men vi har inget formellt incitament. Vi kan inte ens fora
Jjournaler [...] Vi har bara patienten att fora journalen pd. Ska vi skriva in
nar vi gor stodjande atgarder gentemot anhdriga, gentemot familjen, i
patientens journal, fér vi har ingen annanstans att fora in det? Nej, det
finns ingen organisation som stodjer stod till anhoriga och stod till
familjen.

Gallande barn som &r anhdriga konstaterades att personal som moter
foraldrar behdver kunna dokumentera om det finns barn i familjen, om
personalen har pratat med barnet och om de har pratat med foréldrarna om
barnets behov. | vissa verksamheter journalfor personalen detta i foréldrarnas
journal, i vissa 6ppnas en egen journal for barnet, medan vissa verksamheter
inte dokumenterar stod till barn alls.

Individens behov i centrum (IBIC) kan anvédndas av kommuner for
att dokumentera anhérigas behov och stodinsatser

Inom kommunala verksamheter erbjuder arbetssattet Individens behov i
centrum (IBIC)*8 en mojlighet att systematiskt uppmarksamma anhériga och
deras situation samt synliggora bistandsbedomt indirekt och direkt stod till
anhoriga.

182 K lassifikation av vardatgard.
183 |BIC &r ett arbetssatt for handlaggare och utforare som arbetar med personer i behov av stod i den dagliga
livsforingen utifran SoL eller LSS, oavsett personens alder eller funktionsnedsattning.
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IBIC har aven ett stodmaterial for samtal med anhériga for att fa en mer
enhetlig beskrivning och dokumentation av deras situation och eventuella
behov av stod. 8 Socialstyrelsens publikation Individens behov i centrum.
Behovsinriktat och systematiskt arbetssatt med dokumentation av individens
behov utifran ICF ger konkret vagledning till hur detta kan ga till.
Végledningen understryker att anhorigas synpunkter behéver beaktas bade
vid socialtjanstens behovsbeddmningar och vid utférandet av insatserna.
Vidare betonas vikten av att professionen ser den enskilde och anhériga som
jambordiga parter med gemensamt ansvar for det som sker i en omsorgs-
relation, och att detta kréver att de bjuds in och far vara delaktiga om de s
onskar och den enskilde ger sitt godk&nnande [148].

Socialstyrelsen har tidigare rapporterat att allt fler kommuner anvander
IBIC vid utredningar och uppféljningar av den enskildes behov [115]. Det ar
dock inte ként i vilken utstrackning IBIC anvands for att utreda och doku-
mentera stodet till anhoriga [218].

I skriftliga inl&gg till Socialstyrelsen inom ramen for detta uppdrag
kommenterade kommunala medarbetare att IBIC kan vara ett bra stod for att
uppmarksamma och inkludera anhoriga. Det framfordes att nar det anvéands
konsekvent kan IBIC fungera som en aterkommande paminnelse om
medarbetares skyldighet att belysa anhorigperspektivet. En kommunal
foretréddare framforde emellertid att verktyget behdver ett tydligare barn-
perspektiv. En annan kommenterade att handldggare kan vara insatsstyrda i
sitt arbete, vilket innebar en risk att anhdriga bara uppmarksammas i
utredningar som ror avldésning men inte lika tydligt i andra utredningar.

Risk att krav p& dokumentation och uppfélining 6kar den
administrativa bérdan utan att hjdlpa mdlgruppen

I diskussioner om hur dokumentation och uppféljning kan anvandas for att
implementera ett anhorigperspektiv i fler verksamheter framfordes ocksa
reservationer om att eventuella nya krav och dokumentationssystem behdver
utformas med varsamhet. Det finns annars en risk att en forstarkt dokumenta-
tionsplikt 6kar den administrativa bordan for redan belastade yrkesgrupper
och minskar tillgédngligheten for anhdriga, men utan att generera data som &r
till nytta i det fortsatta utvecklingsarbetet.

Likasa framfordes att uppfoljningar genom register, koder och mangd-
statistik inte ger nagon djupare information om vad som har fungerat bra
eller daligt utan bara om huruvida det har gjorts eller inte gjorts. Darfor kan
sadan uppgiftsinhamtning behéva kompletteras med andra former av
uppféljning, sasom utvarderingar och verksamhetsberattelser som redogor
for insatsernas innehall, kvalitet och upplevda effekter.

Rutiner som stdd for implementering

I Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes att arbetet
med ett anhorigperspektiv riskerar att bli personbundet, det vill sdga att det
finns nagon eller nagra i personalen som brinner for fragan eller har stod till
anhoriga som en del i sitt uppdrag, men om den eller dessa slutar sa fortsatter
inte arbetet.

184 |_ank till mer om IBIC: https://www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/aldre/individens-behov-i-centrum/.

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NAGON DE STAR NARA
SOCIALSTYRELSEN

151



152

| dessa diskussioner foresprakade vissa deltagare anvandandet av
verksamhetsrutiner for att sakerstalla att anhoriga beaktas. Som exempel
namndes att det inom sjukvarden ibland finns rutiner for att ta reda pa om en
patient har barn och hur barnets behov ser ut, eller for att samverka med
andra aktorer kring enskildas och deras anhérigas behov. Vissa verksamheter
har rutiner for att erbjuda anhoriga méjlighet att delta i vardplanering eller
for att sékerstélla att anhdrigas omsorg ar frivillig [123]. Inom elevhélsan
framfordes att rutiner kan vara ett bra stod for att systematiskt ta reda pa om
ett barn befinner sig i en anhorigsituation som paverkar barnets maende och
skolgang.

6.2 Kunskap och kompetens

Kompetenshdjning boér ske pd flera nivaer

Den kunskaps- och kompetenshajning som efterfragas i statliga, regionala
och kommunala verksamheter behover ske pa flera nivaer. | denna och
tidigare undersokningar har det betonats att kunskap om anhérigas situation
samt om hur anhoriga kan bemotas och stéttas behdver ges storre plats i
grundutbildningar [2, 4, 9, 27, 102, 141, 147, 151]. Det géller alla yrken som
moter enskilda i behov av vard eller omsorg och som arbetar med
myndighetsutdvningen kopplad till SoL, LSS och socialférsakrings-balken.

Utover sadana inslag i grundutbildningar efterfragas lopande
kompetensutveckling om anhérigomsorg och anhdrigperspektiv for
medarbetare, chefer och politiker inom varden och omsorgen. |
Socialstyrelsens matesdiskussioner foreslogs ocksa att kommunernas
anhoérigkonsulenter och motsvarande funktioner kan hjalpa till att utbilda och
vidareutbilda dar det ar mojligt, till exempel pa vard- och
omsorgsutbildningen pa gymnasieniva eller komvux.

I Nationellt kompetenscentrum anhérigas kunskapséversikt Individua-
lisering, utvardering och utveckling av anhorigstod beskrivs olika sétt att
sprida kunskap om hur ett anhérigperspektiv kan tilldmpas genom
kompetensutveckling. Bland de exempel som ges ingar sérskilda utbildnings-
satsningar, information pa arbetsplatstraffar samt uppbyggnad av en infra-
struktur dar vissa i personalen har i uppdrag att bevaka verksamheternas
anhorigperspektiv [27].

Kunskapshdjande insatser behdvs inom tre omrdaden
Kunskapshéjande insatser behdvs inom tre 6vergripande omraden:

 kunskap om skyldigheter och regelverk

 kompetens om hur man kan féra anhoriga pa tal och bemota anhériga

 kunskap om vad det innebér att vara anhorig, inklusive hur
funktionsnedsattningar och sjukdomar hos den enskilde kan paverka
anhdrigas situation.

Kunskap om skyldigheter och regelverk
I Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framtrédde en bild av att
kunskapen om kommuners och regioners skyldigheter gentemot anhdriga ar
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ojamn bland chefer och medarbetare i varden och omsorgen. Vidare
papekades att det faktum att bade SoL och HSL &r skrivna med den enskildes
sjalvbestdmmande och integritet i fokus kan bidra till att anhdrigas behov
forbises. Vikten av en system- eller familjeorienterad ansats i beslut och
planering av vard- och omsorgsinsatser har betonats i bade denna och
tidigare undersokningar [17, 20, 21, 31, 147, 160] men framgar inte tydligt
av lagstiftningen.

Kunskap om stéd fill anhdriga enligt Sol

Gallande kommuners skyldighet att ge stod till anhoriga framfordes att
medarbetare inom sjukvarden inte alltid kanner till bestammelsen, vilket
betyder att de inte hanvisar anhdriga dit. Dartill papekades att det dven inom
kommunerna ibland saknas kunskap om bestdammelsen och om det stéd som
finns att tillga i kommunen.

Vidare har bade Socialstyrelsen och andra instanser tidigare uppmark-
sammat att det bland bade kommunala handlaggare och anhdriga saknas
kunskap om att anhoriga har ratt att soka bistandsbedomt stod for egen del
[2, 4, 187]. | intervjuer och motesdiskussioner inom ramen for detta uppdrag
papekades ocksa att det kan vara svart for handlaggare att beddma anharigas
ansokningar om stdd enligt 4 kap. 1 § SoL, eftersom sadana ansokningar ar
ovanliga. Man menade att det finns en risk att ansokningarna bedéms i
forhallande till den enskildes behov och befintliga insatser i stallet for utifran
den anhdrigas egna behov av en skalig levnadsniva. Detta tyder pa att det
fortfarande krévs kunskapshdjande insatser om denna mojlighet. Att anhériga
kan soka stod for egen del understryks i forarbetena till 5 kap. 10 § SolL.*¢°

Kunskap om stéd till anhériga enligt HSL

Inom halso- och sjukvarden framfordes att kunskapen om bestammelsen att
personal ska beakta anhdriga barns behov av information, rad och stod® ar
lag inom vissa verksamhetsomraden. Det papekades ocksa att lagparagrafen
ges otillréckligt utrymme i grundutbildningar, med féljden att
nyutexaminerad vardpersonal inte kanner till bestammelsen. En forskare som
utbildar lakare inom primarvarden anmarkte att manga som genomgar
specialistutbildning for allménlakare inte kénner till deras skyldighet att
beakta patienternas barn. Det gjorde inte heller de tva primarvardslakare som
intervjuades inom ramen for detta uppdrag. | Socialstyrelsens dialogmoten
beskrevs lagparagrafen som “undangdmd och luddig”.

Det anmarktes att det av dessa skal behdvs mycket stod fran ledningen i att
arbeta med barn som anhdriga. Vidare konstaterades att det behdv er goras en
tydlig koppling mellan kommuners och regioners arbete med barn som &r
anhoriga och barns rattigheter enligt barnkonventionen.

Kunskap om sekretesslagstiftning och hur den ska hanteras

Som namnts framférdes i Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner
att det ar vanligt att handlaggare och vard- och omsorgspersonal avstar fran
att involvera eller informera anhériga med hanvisning till sekretess. Detta sas
vara sarskilt vanligt inom beroendevarden, psykiatrin och rattspsykiatrin, dar

185 Prop. 2008/09:82 s. 24, 27 och 35.
1865 kap. 7 § HSL.
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den som tar emot vard inte alltid ger sitt samtycke till att verksamheten
kontaktar deras anhoriga. Samverkansorganisationen NSPH foreslog i ett
skriftligt inlagg till Socialstyrelsen att det behovs riktlinjer som végleder
anstallda inom psyKkiatrisk vard och kommunal omsorg kring hur de kan
bemata anhoriga om sekretessrelaterade fragor.

Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner tyder pa att behovet
aven finns inom andra verksamhetsomraden. Berorda professioner behéver
kunskap om hur de kan involvera anhoriga i vardplanering och behovs-
utredningar utan att bryta mot sekretesslagstiftningen, samt vilka sekretess-
brytande bestdmmelser som finns [141, 147].

Som tidigare ndmnts betyder sekretesslagstiftningen exempelvis inte att
personalen inte far lyssna pa anhériga. Den betyder inte heller att anhériga
som sjélva tar kontakt med dessa verksamheter inte kan erbjudas stod i form
av exempelvis utbildningar eller anhériggrupper.

En annan svarighet kopplad till sekretesslagstiftningen infinner sig nar den
anhorige ar ett barn och barnets ratt till information, rad och stod stalls emot
foralderns rétt att avgora vilken information som ska lamnas till barnet.
Barnet bade behdver och har rétt till information om féralderns aktuella
svarighet eller sjukdom, for att det ska kunna hantera den situation och oro
som anhdrigskapet innebdr. Som namnts kan foréldrar behdva motiveras och
fa stod i hur barnet ska informeras om situationen.

Bemdtandekompetens

I Socialstyrelsens intervjuer och maétesdiskussioner framtréadde en bild av att
vissa professioner och verksamheter saknar en vana att dels lyssna pa
anhorigas synpunkter, dels beakta hur anhoriga paverkas av planerade vard-
eller omsorgsinsatser. Studier har visat att personalens bemotande kan ha stor
betydelse for hur anhériga upplever anhorigskapets pafrestningar [72, 73].
Vard- och omsorgsprofessioner kan darfor behova utbildas bade om hur
anhorigas kunskap kan vara till nytta for verksamheten och om hur de sjélva
kan bemdta anhdriga, ta tillvara deras kunskap och hantera eventuella
konflikter mellan anhdrigas behov och den enskildes vilja.

Det papekades att vard- och omsorgspersonal inte alltid vet hur de ska fora
anhoriga pa tal i moten med patienter och brukare och att det kravs mod for
att ta upp hur anhoriga paverkas av situationen. Vid ett dialogmote
konstaterades att ”Man ska vaga fraga, vaga se och vaga agera — men alldeles
for manga ganger vagar man inte, och sa gér man ingenting i stéllet.”

Darmed betonades att kunskap om bemétande av anhoriga behover inga i
grundutbildningar for vard- och omsorgspersonal och for handlaggare inom
socialtjansten.

| detta bor inga kunskap om vad ett interkulturellt bemétande ar och hur
det kan tillampas inom olika verksamheter och med olika malgrupper.
Socialstyrelsen har tidigare understrukit vikten av ett interkulturellt
perspektiv och bemotande i varden och omsorgen. Det innebar att
medarbetare behover ha insikt om att synen pa funktionsnedsattning,
sjukdom och aldrande samt uppfattningar om hur individens, samhallets och
familjens roll skiljer sig at mellan kulturer. Vidare behéver de ha insikt om
att myndigheters satt att se pa vilka insatser som ar lampliga har sin grund i
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svensk tradition och svenskt kulturmdénster. | ett interkulturellt bemétande
ingar ocksa en formaga till sjalvreflektion kring medarbetarens egna
kulturella referensramar och hur de paverkar medarbetarnas egen tolkning av
enskildas och anhorigas behov [94, 148].

Personal som arbetar med vuxna behdver kompetens att
identifiera och stétta anhoériga barn

Personal i bade kommuner och regioner behéver ocksa ha kunskap om hur
barns behov av information, rad och stod kan se ut och hur det kan tillgodo-
ses, antingen inom ramen for den egna verksamheten eller genom att barnet
hanvisas till en annan aktor.

| Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner framfordes att
vardpersonal som arbetar med vuxna ofta kanner sig osakra pa hur de ska
stalla fragor om patienters barn eller samtala med barn om deras foralders
halsotillstand. Denna okunskap och radsla sas paverka foljsamheten till 5
kap. 7 § HSL. Som namnts férekommer ocksa att vardpersonal ser oros-
anmaélningar som en del av genomforandet av bestimmelsen eller anvénder
anmalningarna som ett satt att dverféra ansvaret for att stotta barn som ar
anhoriga till socialtjansten. P4 mindre orter anmarktes att personal kan vara
ovillig att stalla fragor om patienters/klienters barn, eftersom man kanske
kénner varandra och att det darmed uppfattas som kansligt.

Det finns utbildningar och verktyg utformade for att hjalpa vardpersonal
att uppmérksamma och stétta barn. Modeller fér samtal med barn som
anhoriga kan utgora en trygghet for personal att tillampa i motet med barn.
Samtidigt framfordes i intervjuer och motesdiskussioner att det ar sjalva
samtalet i sig som ar centralt for att barnets ratt till information ska tillgodo-
ses, medan vilken modell som anvéands &r av mindre vikt. Forskning har visat
att en fortroendefull relation med barnet avgorande for att fa till ett bra
samtal med ett barn. Komponenter som att vara dkta, arlig och personlig i
kontakten med barnet bidrar till ett gott samtal, liksom att vara lugn, se till att
barnet ar i centrum och gora vad man kan for att minska maktobalansen
mellan barnet och sig sjalv [219]. Foljande ar nagra arbetsmodeller som
anvénds:

« Webbutbildningen Vaga fraga tar upp hur man beaktar barns behov av
information, rad och stod samt ger stod i framtagande av rutiner for
verksamheten [220].

« BRA-samtal (Barns ratt som anhériga) ar utformade for att stodja
personal inom kommuner, regioner och idéburna organisationer i hur de
kan ga till vaga nar de pratar med foraldrar och barn for att
uppmarksamma barnets ratt till information, rad och stod [221].

« Fora barnen pa tal & en manualbaserad samtalsmetod som framjar barns
valbefinnande nar en foralder har psykiatriska tillstand. Metoden bygger
pa tva samtal mellan behandlare och foraldern. Syftet ar att samtala om hur
foraldrarna kan starka barns utveckling [222].

 Beardslees familjeintervention &r en preventiv metod riktad till familjer
dar en foralder har psykiatriska tillstand. Metoden &r utvecklad for att
Oppna upp samtal om fordlderns sjukdom inom familjen. Syftet &r att
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minska barnets risk att sjélva insjukna genom att stirka skyddande faktorer
runt barnet [223].

I motesdiskussioner med professionsforetrddare anmaérktes att utbildningar i
denna typ av metoder inte &r tillgéngliga for alla personalgrupper som skulle
ha anvandning av dem. Det framfordes ocksa att vissa regioner har avgifts-
belagt sadana utbildningar, vilket lett till sémre spridning. Vidare papekades
att bemotandeutbildningar som enbart erbjuds digitalt, utan koppling till
nagon gemensam reflektion eller diskussion bland kollegor, tenderar att fa
begransat genomslag. Dértill anmérktes att vissa av dessa metoder ar valdigt
ambitiésa och omfattande, vilket betyder att manga vardverksamheter riktade
till vuxna inte har forutsattningar att anvanda dem.

Nagra regionala foretradare hanvisade till arbetsmodellen Barn som
anhoriga-pyramiden®®” (figur 1) som ett sétt att illustrera hur alla vérdgivare
har ett ansvar gentemot anhdriga barn men att ansvaret skiljer sig at beroende
pa deras roll och kompetens.

Figur 1: Barn som anhériga-pyramiden

Nagra barn behéver

vard for egen del.
Ndgra inom varden Behandla
ska kunna ge mer stéd

till barn och familjer.
Vissa inom varden ska kunna

ge foraldrar information och
Ge stod rad i att prata med sina barn,

samt kunna ge information

direkt till barn.

Informera och ge rad
Alla inom varden ska
kunna frdga om barn.

Uppmarksamma

Kalla: Region Ostergdtland 2015. Barmn som anhdriga-pyramiden.

I botten av pyramiden synliggors att alla medarbetare har ett gemensamt
ansvar att rutinmassigt uppmarksamma barn genom att fraga patienter om de
har barn och journalftra svaret.

Ett steg upp illustreras det utokade ansvaret att ge information och rad till
barnet, vilket kan betyda att barnet behéver hénvisas till personal eller
verksamheter som har sérskild kompetens for detta.

Pa nasta niva synliggors att barn med behov av stod har ratt att fa det, vid
behov genom samverkan med verksamheter som har kompetens for att stotta
anhoriga barn.

187 Aven kallad narstdendepyramiden.
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| pyramidens topp pavisas att barn som har behov av vard eller behandling
till foljd av sitt anhorigskap ska erbjudas detta, antingen inom den egna
verksamheten eller av en annan aktor [224, 225].

Det ar avgorande att medarbetare har kainnedom om var i pyramiden de
sjalva befinner sig och forstar att det inte enbart handlar om att
uppmarksamma barnet utan att de ocksa sjalva kan behéva erbjuda
information, rad eller stod.

Kunskap om anhérigas situation och hur den pdverkas av
den enskildes tillstdnd

For att chefer och medarbetare i varden och omsorgen ska kunna ta hansyn
till och stotta anhoriga behover de ha kunskap om omfattningen pa anhorigas
insatser, hur anhorigas villkor kan se ut och vilka konsekvenser anhorig-
skapet kan fa for anhorigas olika livsomraden. Man menade att sadan
kunskap behover formedlas i grundutbildningar och kompetensutveckling till
bland annat lakare, psykologer, socionomer, sjukskéterskor, underskoterskor,
behandlare, personliga assistenter, habiliteringspersonal, larare, elevhélso-
personal samt handlaggare inom kommunen och pa Forsakringskassan.

Kunskap om hur olika funktionsneds&ttningar och ftillstdnd pé&verkar
anhdriga

Utover generell kunskap om vad det innebdr att ge anhdérigomsorg och hur
anhdorigas situation kan se ut, behéver chefer och medarbetare ha kunskap om
hur olika funktionsnedsattningar, diagnoser och mediciner kan paverka
funktion, beteenden och sociala relationer och vilka foljder det kan fa for
anhoriga [4, 36, 116]. | Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner
beskrevs att sddan kunskap &r bristfallig i manga kommunala och regionala
verksamheter.

Exempelvis framfordes att kunskapslaget inom socialtjansten och skolan
kring neuropsykiatriska funktionsnedsattningar ibland &r allt for lag. Det
anmarktes att en sadan kunskapsbrist kan leda till att foraldrarna mots av
misstro eller skuldbeldggande nér de forsoker uppmarksamma skolan pa
barnets och familjens behov. Det kan ocksa innebéra att syskons behov av
stod kopplat till en familjemedlems funktionsnedséttning eller sjukdom inte
uppmarksammas. | ett skriftligt inl&gg till Socialstyrelsen beskrev
Riksforbundet Attention hur bristande kunskap om neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar inom socialtjansten kan leda till att enskilda inte far
det stod de behover, med en 6kad belastning pa anhdériga till foljd:

Kunskapslaget inom socialtjansten kring neuropsykiatriska funktions-
nedsattningar (NPF) kan vara valdigt Iagt. De har inte koll pa
utmaningarna som personen med NPF har och det &r ofta en person med
NPF tackar nej till insatser for att de antingen inte kan greppa vad det
innebar eller att de inte klarar av forandringen eller att ha nagon som
“klampar in” i deras liv och hem.

Det behdvs specifik kunskap och forstaelse for att fa en person med NPF
att godta insatser som hen verkligen behéver. Ofta tar socialtjansten den
enkla vagen ut och beslutar att inte sétta in insatser eftersom den stkande
inte vill ha dem. Da faller aterigen hela ansvaret pa de anhoriga att fixa
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den narstdendes livsforing. Hade man jobbat pa réatt séatt och blandat in de
anhdriga fran borjan, hade man kanske fatt ett annat utfall. | stallet
skuldbelaggs och ifragasétts de anhoriga for att inte kunna slappa taget
eller lagga sig i for mycket. I vissa fall kan det naturligtvis vara sa, men
oftast vill de anhoriga inget hellre an att deras narstaende ska klara sig
sjalva — men de vet att de inte klarar det utan stod.

Liknande brister har framforts avseende kompetens kring hur kognitiv svikt,
psykotiska tillstdnd och olika former av samsjuklighet, sdsom samtidiga
psykiatriska tillstand och skadligt bruk/beroende eller samtidig intellektuell
funktionsnedsattning och olika former av psykisk ohélsa, paverkar enskildas
sjalvinsikt och beteende och vilka konsekvenser det kan fa for anhoriga.

| en rapport om covid-19-pandemins konsekvenser for anhdriga publicerad
av Nationellt kompetenscentrum anhoriga 2021 konstateras att dven
serviceverksamheter inom halso- och sjukvarden och socialtjéansten kan
behdva kunskap om anhdrigas situation. Det géller verksamheter som IT och
informationsforvaltningar samt verksamheter som sysslar med kris- och
katastrofplanering [22].

Kunskapsstdéd om barns anhérigskap i férskolan och skolan
Socialstyrelsen har tidigare betonat vikten av att forskolan och skolan stodjer
barn i svara livssituationer, sa att &ven barn som anhdriga kan tillgodogora
sig sin skolgang [71]. Underlag for kompetensutveckling om barn som
anhoriga for personal inom forskolan respektive skolan finns pa Nationellt
kompetenscentrum anhorigas webbplats [226, 227]. Socialstyrelsen har ocksa
latit anpassa ett danskt handledningsmaterial om barn som anhoériga i
forskola [228] respektive skola [229] till svenska forhallanden. Syftet med
dessa material &r att de ska utgora underlag for lokala handlingsplaner i
forskola och skola for att méta barn och foraldrar i svara livssituationer.
Arbetet ar dven kopplat till Socialstyrelsens och Skolverkets gemensamma
uppdrag Tidiga samordnade insatser, som syftar till att forbattra samverkan
mellan skola, halso- och sjukvard och socialtjanst [71].

6.3 Tid och resurser

I Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner framfordes att &ven om
anhorigperspektivets implementering i olika verksamheter delvis ar en fraga
om styrning och kompetens, &r det ocksa resurskravande. Manga exempel
gavs pa hur bristande tid och resurser begransar medarbetares mojlighet att
lyssna pa, ta hansyn till och stétta anhoriga. Det framfordes att det tar tid att
ge anhdriga ett bra, individanpassat stod men att personalen ofta saknar bade
tiden och kompetensen som kravs. En del anhdriga arbetar dagtid och
behover stod pa helger eller kvallar, men det kan vara svart att tillgodose.
Flera intervjupersoner forklarade att aven nér det ingar i uppdraget att
stétta anhoriga kan det vara svart att prioritera. Tids- och resursbrist kan
ocksa gora det svart for personalen att vara sa tillmotesgaende och flexibel i
stodet som de skulle vilja. En sjukskdterska inom cancervarden beskrev att
man med relativt sma medel skulle kunna gora skillnad for bade patienter
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och anhdriga men att det inte alltid & mojligt inom den pressade
verksamheten:

Visst har man 6nskningar om saker som man skulle vilja forbattra. Det
kan vara sa enkelt som att bjuda barnen och makan pa middag
tillsammans med patienten ... pd sjukhusrummet. ... Eller bjuda pd en
kopp kaffe eller barnen pa ndgon glass.

Jag tycker att det gor ganska mycket. Lite trivsel, att vi har nagot att bjuda
Pa ... att det inte ir sd sterilt. Héir kan man kénna sig vilkommen, ni kan
ata middag med pappa allihop har. Det kanske ar sista middagen medan
patienten &r med och ganska vaken och det kanske betyder att man fick
den hér sista middagen ihop. Om patienten inte kan vara hemma utan
maste vara dar. Sadana saker, lite guldkant, tycker jag betyder mycket
faktiskt.

En habiliteringslédkare inom barn- och ungdomsneurologi konstaterade att
vardpersonal kan vara val medveten om att anhoriga mar daligt och ar
overbelastade, men anda valjer att inte uppmarksamma dem pa grund av
tidsbrist:

Vi maste vaga stalla en del obehagliga fragor, och vi maste frigora tid. P&
barnmottagningen, i primarvarden. Vissa fragor har ju inte ens jag har
vagat stalla, for jag vet att det sitter en massa andra manniskor i
vantrummet och vill in. Och stéller jag den har fragan kommer hela
schemat att spricka.

For att komma runt detta behover systemet tillata att vissa patienter och deras
anhoriga kraver mer tid. Samma lakare fortsatte:

[Jag sager] till de unga lakarna som jag har kontakt med och som jag har
handlett: ... Vet du att nu kommer Majas familj och hon behéver langre
tid — da blockerar du tider efter och sdger att de tiderna dr blockerade.”
Det maste fa ske utan att vi raknar pinnar.

Lakaren konstaterade att primarvarden ar annu mer pressad. Bilden
bekraftades i andra intervjuer och métesdiskussioner dar det framfordes att
vardcentraler som i hog utstrackning bemannas av tillfalliga lakare har samre
forutsattningar att uppmarksamma anhdriga i behov av stdd, eftersom dessa
lakare endast traffar patienterna enstaka ganger och darmed har svart att ta
hansyn till och folja upp patienternas ndtverk och hemsituation.

En forskare som aven arbetar som primarvardslakare beskrev hur
primarvardens organisation prioriterar besoksfrekvens framfor personal-
kontinuitet och att det innebar att vissa primarvardslakare har sa tillfalliga
kontakter med sina patienter att de inte har mojlighet att félja deras utredning
eller behandling, an mindre ta reda pa om de har barn eller andra anhériga
med behov av information eller stdd. De har inte heller méjlighet att bygga
upp det fortroende som kan kréavas for att foraldrar ska vilja svara pa fragor
om barnens situation.

Samma intervjuperson anmarkte att primarvardslakare som har ambitionen
att anamma ett bredare perspektiv i arbetet, dar de beaktar patientens
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livssituation, natverk och eventuella barns behov av information och stdd,
tenderar att bli sa hart belastade att arbetet inte blir langsiktigt hallbart:

De som vill jobba sa hdr orkar inte jobba kvar... De [patienter] som har
komplexa symtom, komplexa situationer, komplex socioekonomisk
situation, behdver ju doktor X. Vilket gor att skoterskorna ser till att de
som behover det bast hamnar hos doktor X. Som da bara far komplexa
fall, och sedan ska producera lika manga besok som doktor Y, som far
mindre komplexa fall. Du forstar.

Intervjupersonen menade att féljden blir att dessa l&kare tvingas vélja mellan
att sanka ambitionsnivan eller att lamna yrket.

Ett annat exempel som togs upp var elevhalsan, dér forskare och
yrkesverksamma noterade att &ven ndr det finns kunskap och vilja att
uppmarksamma skolbarns anhérigskap har man inte alltid forutsattningar att
gora det och att erbjuda ett andamalsenligt stod. Det kan bero pa att tiden
som personalen tillbringar pa varje skola ar begransad och att de darmed inte
hinner l&ra kdnna barnen eller bygga upp det fortroende som kravs for att
barnen ska vilja beratta om sin hemsituation. Detta begrénsar personalens
mojlighet att uppmérksamma om ett barn befinner sig i en anhorigsituation
sjalv eller om barnet har egna svarigheter kring vilka familjen kan behova
stdd. En skolskoterska i grundskolan beskrev att tidsbrist och sndv styrning
av arbetsuppgifterna gor det svart att prioritera kontakter med skolbarnens
familjer:

[att ta hansyn till anhoriga] ingar i mitt jobb. Men vi har sa ont om tid. Vi
lagger ansvar pa foraldrarna, till exempel nar vi skickar brev. Men jag vet
inte vilka formdgor fordldrarna har. ... |dag ar det 700 elever per
skolskoterska. Vi dir sd styrda av riktlinjer. ... det dr ganska pressat, vad
man ska hinna.

Liknande berattelser hordes fran flera vardverksamheter samt fran
socialtjansten och kommunala omsorgsverksamheter.

Oronmaérkta resurser och ekonomiska incitament

I Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner understroks darmed att
arbetet med att uppmarksamma och stétta anhoriga tar tid och behéver fa
kosta pengar. Oronmarkta resurser och ekonomiska incitament kan darfor
behovas for att vard- och omsorgsverksamheter ska kunna dgna tid pa
anhoriga vid sidan om karnverksamheten. Exempelvis framfordes att
finansieringen inom varden behéver inkludera méten med anhdriga och aven
medage tillracklig tid for dessa, sa att dessa moten blir av.

Ater betonades att dessa kostnader sannolikt bidrar till besparingar i en
annan del av valfardssystemet eller i framtiden. Stéd till anhériga kan
darmed ses som en investering i folkhdlsan — en insats som har potential att
bade minska lidandet pa individniva och spara resurser pa samhallsniva, pa
kort saval som pa lang sikt.
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6.4 Samverkan och samordning

Bristande samordning pdverkar b&dde anhdrigas
omsorgsborda och deras tillgang till stéd

Som namnts kan brister i samordningen mellan vard- och omsorgs-
verksamheter och andra samhéllsaktérer medféra ett 6kat omsorgsansvar for
anhoriga. Dértill kan bristande samverkan och samordning leda till att
anhoriga som har behov av stod inte far det.

Manga som far hjalp eller vard av en anhdrig &r inte aktuella for den
kommunala omsorgen. Det betyder att de inte ar kdnda av kommunen och att
deras anhoriga darfor riskerar att inte nas av kommunernas stoderbjudanden.
Halso- och sjukvarden kan i dessa situationer vara till hjalp med att
uppmarksamma anhoriga och informera dem om kommunernas skyldighet
att ge stod.'®® Dartill finns det méjlighet for varden att satta kommunen i
kontakt med anhdriga som gett sitt samtycke till att bli kontaktade.

| Socialstyrelsens intervjuer och métesdiskussioner beskrevs att det pa
vissa hall finns ett upparbetat och fungerande samarbete mellan olika
kommunala och regionala aktorer i syfte att gemensamt lotsa anhériga till ratt
stodinsats. Samtidigt anmarktes att ett sddant samarbete i manga fall saknas
och att vardaktorer i allt for liten utstrackning satter anhoriga i kontakt med
kommunernas stod [93, 154].

Anhd&riga barn faller mellan stolarna

Bristande samverkan och samordning sas dven leda till att anhériga barn inte
far det stod de behdver. | Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner
framfordes att det ofta saknas upparbetade kontaktvagar genom vilka
forskola, skola, elevhalsa, socialtjanst, halso- och sjukvard och andra
samhaéllsaktorer kan samarbeta kring barn som har behov av stéd kopplat till
sitt anhdrigskap.

Precis som med vuxna anhoriga anmarktes att for att personal ska kunna
fullfolja sina skyldigheter gentemot anhdriga barn behdver de veta vart de
ska skicka stafettpinnen, det vill siga vem som har kompetensen och
uppdraget att stotta barnet.

Som diskuteras i kapitel 5 framférdes att vissa vardaktorers huvudsakliga
metod for att informera kommunen om barns anhérigskap ar oros-
anmalningar, vilket inte alltid & andamalsenligt eftersom ett barn eller en
familj kan ha behov av stdd utan att det finns misstanke om att barnet far illa.

Aven inom socialtjansten och bland anhérigkonsulenter konstaterades att
man inte alltid vet vart man ska hanvisa barn som har behov av stéd kopplat
till sitt anhorigskap. Medarbetare inom bade kommun och region framférde
att nar man inte vet vart man ska skicka barnet och inte sjalv har kompetens
att ge stdd, hander det att man i stéllet valjer att inte uppméarksamma barn och
deras stodbehov alls.

Bristande kommunikation och samverkan mellan varden, socialtjansten,
Forsakringskassan och skola/forskola sas ocksa paverka skolans och
forskolans mojligheter att stétta barn som paverkas av ett anhorigskap. Fran

188 Ds 2008:18, s. 26.
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vardens perspektiv framfordes att vardpersonal ibland forutsatter att
elevhélsan stottar barn till foraldrar som &r sjuka, lider av psykiatriska
tillstand eller har avlidit. Denna information nar dock inte alltid skolan eller
forskolan — ibland for att kommunikationskanaler saknas och i andra fall for
att foréldrarna inte vill att skolan informeras.

Bristen pa samverkan kring barn som &r anhériga, och avsaknaden av
kompetens att samtala med och stotta dem, sas darmed bidra till att barn som
lider av sitt anhodrigskap faller mellan stolarna. Detta &r en brist i
kommunernas och regionernas férebyggande uppdrag.

Stupror, resursbrist och sekretess hadmmar
samordningen

Att vard- och omsorgspersonal ofta saknar forutsattningar att samarbeta med
andra aktorer har uppméarksammats tidigare [31, 56, 78, 121, 124-127, 129]
och bekraftades av forskare samt professionsforetradare i Socialstyrelsens
intervjuer och maéten. Tidsbrist och franvaro av rutiner samt av ekonomiska
incitament for samverkan lyftes fram som nagra av orsakerna till detta.
Avsaknad av gemensamma journalsystem och oklarheter kring hur man ska
hantera sekretess i kontakter mellan huvudman var andra hinder for
samverkan som togs upp. En forskare beskrev hur ett arbete for att utveckla
battre 6vergangar mellan strokeenheter och hemsjukvarden hammats av att
organisationerna har dalig kontakt med varandra och saknar inblick i
varandras verksamheter:

Man jobbar mycket i stupror fortfarande. Aven inom en organisation &r
det mycket professionsstyrt. Det ar ingen som har nagon riktig 6verblick.
Ocksa mellan organisationer, mellan olika vardgivare. Man kanner inte
till varandras verksamheter, vilket ocksa gor att det ar svart att informera
patienten pa ett bra satt om vad som kommer sedan. Man har
forestallningar och idéer [om den andra verksamheten] som inte alltid
stammer med verkligheten. Det &r ytterligare en aspekt av det hela som
paverkar patienten och narstaende.

En annan forsvarande faktor &r det stora antal offentliga och privata aktorer
som vard- och omsorgspersonalen behover forhalla sig till. En forskare
forklarade hur det fria vardvalet inom hemtjansten har forsvarat for personal
inom avancerad sjukvard i hemmet (ASIH):

Tidigare kunde man inom sin ASIH jobba mot kanske fyra, fem olika
hemtjénstteam. Idag kan du ju jobba mot 50. Det &r omgjligt att ha en bra
kontakt med alla de har olika kontoren.

I en tidigare rapport konstaterade Socialstyrelsen att avsaknaden av
lagstiftning om stdd till anhoriga i sjukvarden utgér hinder for samverkan
mellan regioner och kommuner i syfte att stodja anhériga. Dartill anméarktes
att det kan vara svart att organisera ett kommunvis samarbete med sjukhus-
och specialistvarden, eftersom dessa ofta betjanar manga kommuner
samtidigt [21].
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Aven inom kommunala eller regionala organisationer kan en specialisering
av verksamheten utgora hinder i arbetet med att uppmérksamma anhdriga
runt en klient eller patient. I manga kommuner &r socialtjanstens olika
verksamheter specialiserade, vilket forsvarar ett samordnat arbete kring barn
som ar anhdriga. Medarbetare har fokus pa den egna klienten eller patienten
och fordjupade kunskaper i metoder for utredning och behandling av den
vuxnas problem. Nar foraldrar med svarigheter uppméarksammas behovs
emellertid bade ett barn- och ett foraldraperspektiv for basta mojliga resultat
och bemotande. | beroendevarden kan det handla om att stalla fragor om
foréldraskapet, att uppmarksamma barnet och dess behov samt att samordna
foralderns och barnets utredningar, beddmningar och insatser. Ett familje-
orienterat arbetssatt, som forbattrar stodet till saval barn och foraldrar som
familjen som helhet, forutsatter samordning internt och mellan verksam-
hetens olika enheter. Socialstyrelsen stodjer redan idag kommuner att
utveckla ett mer familjeorienterat arbetssatt [158].
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/. Infor en nationell strategi for
anhoriga

Precis som i Socialstyrelsens foregaende rapport [1] &r det viktigt att
uppmarksamma att de brister och utvecklingsomraden som lyfts fram i detta
underlag inte &r nya. Huvuddragen — att det saknas ett integrerat anhorig-
perspektiv i manga delar av varden och omsorgen, att det kommunala och
regionala stddet till anhdriga inte ar likvardigt 6ver landet eller mellan
anhoriggrupper samt att det stod som erbjuds varken ar tillrackligt
individanpassat eller forebyggande — har framforts i flera tidigare
publikationer, inklusive regeringens egna skrivelser [4, 20, 21, 141, 230,
231]. Manga som medverkat i detta och foregdende regeringsuppdrag har
uttryckt en férhoppning om att en nationell strategi for anhériga ska bidra till
att dessa brister nu atgardas.

| det foljande sammanfattas de synpunkter pa den kommande strategin
som framforts i arbetet med detta regeringsuppdrag. Dérefter redovisas
Socialstyrelsens dvergripande slutsatser.

/.1 Synpunkter som framforts i arbetet

Nér planerna pa en nationell strategi for anhoriga diskuterades i
Socialstyrelsens intervjuer och motesdiskussioner var majoriteten av
deltagarna positiva till forslaget. Manga uttryckte forhoppningar om att en
nationell strategi ska leda till att stodet till anhoriga blir mer likvérdigt 6ver
landet och mellan vard- och omsorgsomraden. En annan forhoppning var att
en nationell strategi ska lyfta och ge tyngd at anhorigfragor — saval inom
varden och omsorgen som inom andra politik- och verksamhetsomraden som
anhoriga paverkas av.

Vidare framfordes 6nskemal om att en nationell strategi ska bidra till att
synliggora hela samhéllets beroende av anhdrigas insatser — och déarmed
behovet av ett samlat grepp for att varna deras hélsa, ekonomi och
mojligheter till ett jamlikt samhallsdeltagande. For att stirka anhorig-
perspektivet inom fler omraden efterfragades bade en tydlig avsiktsférklaring
fran nationell niva och ett brett kunskapslyft om anhérigas insatser och
villkor.8®

Likt i Socialstyrelsens foregaende uppdrag [1] uttrycktes dock ocksa
reservationer kring huruvida en nationell strategi har den tyngd som krévs for
att driva reell forandring. Nagra medverkande ifrdgasatte hur en strategi ska
gora skillnad dar lagstiftning inte har lyckats sakerstélla att anhérigas behov

189 Nationellt kompetenscentrum anhériga har tidigare lagt fram forslag pa atgardsomréden som de anser bor lyftas i
en nationell strategi for anhériga. Utifran tidigare forskning samt intervjuer och fokusgrupper med bland annat
anhoriga, lanssamordnare for anhorigstod och beslutsfattare, konstaterar de att prioriterade omraden i en strategi bor
vara att sikra den finansiella tryggheten vid vard av nérstaende, att utbilda personal som moter anhoriga i ett
anhdrigperspektiv samt att skapa ett evidensbaserat stod som méter anhdrigas behov. Vidare efterfragar de en
harmonisering av anhérigstddet nationellt och battre samverkan mellan kommuner och regioner. Vikten av en god
kvalitet pa varden och omsorgen till den narstdende och att anhérigomsorgen bygger pa frivillighet betonas ocksé. Se
Magnusson m.fl. (2018), Rapport om nationell anhérigstrategi — nagra konkreta forslag.
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tillgodoses. Med hanvisning till de omfattande utmaningar och forandringar
som vard- och omsorgs-verksamheter star infor idag uttrycktes farhagor om
att en nationell strategi riskerar att bli ytterligare ett styrdokument for dessa
att forhalla sig till. Man menade att en strategi inte paverkar de arbets-
forhallanden och annan problematik som forhindrar professioner fran att ta
héansyn till anhériga, och att den darmed riskerar att inte gora skillnad for
malgruppens situation.

Precis som i foregaende rapport anmarktes ocksa att det finns en risk att en
nationell strategi for anhoriga befaster och legitimerar den offentligt
finansierade varden och omsorgens beroende av anhdrigas insatser. Som
namnts utfor anhoriga ett omfattande praktiskt, organisatoriskt och
emotionellt arbete idag, samtidigt som de inte alltid har mojlighet att valja
hur, nér eller i vilken omfattning de ger anhérigomsorg. Man menade att om
strategin huvudsakligen fokuserar pa att forbattra stodet till anhériga kommer
de underliggande problem som forsatter dem i denna position inte att
atgardas.

/7.2 Socialstyrelsens slutsatser

Anhorigas situation dr en folkhalsofrdga

Anhdrigomsorgens negativa konsekvenser pa individniva far ocksa foljder pa
samhallsniva, i form av 6kade vard- och omsorgskostnader, minskade
skatteintakter samt ojamlika och ojamstéllda livsvillkor. Anhdrigas situation
ar darmed en folkhalsofraga och en uppgift for den kommande strategin bor
vara att tydliggora detta.

Samarbete och digitala I6sningar har potential att
forbattra stodet till anhdriga

Ett mal for arbetet med den kommande strategin bor vara att anhériga i alla
aldrar har en fungerande vardag och livssituation. | forarbetena till 5 kap. 10
8§ SoL fastslogs att stodet till anhdriga ska kéannetecknas av individualisering,
flexibilitet och kvalitet.!®® Socialstyrelsens beddémning, utifran den bild som
har framtrétt i denna och tidigare undersokningar [4, 20, 21], &r att det stéd
som erbjuds idag inte fullt ut nar upp till dessa ambitioner.

Att det saknas en viss typ av stoéd inom en kommun eller en region ar
emellertid inte att likstalla med att det finns ett behov av det stodet just dar.
Behovet av stod skiljer sig mellan grupper och 6ver landet. For att kunna
erbjuda ett individanpassat stod till de anhériga som behdver det kravs bade
ett andamalsenligt och flexibelt stédutbud inom kommunala och regionala
verksamheter och en 6kad samverkan mellan dem — samt i vissa fall aven
samverkan med det civila samhallets organisationer.

Digitala I6sningar &r ett annat omrade med stor utvecklingspotential.
Manga former av stod till anhoriga, sasom utbildning och enskilda stod-
samtal eller stodgrupper, kan erbjudas digitalt och kan darmed vara en vég
till att utveckla ett mer individanpassat stod som nar fler anhoriggrupper [1,
3, 22].
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Anhorigperspektivet behdver starkas

For att forbattra anhorigas situation kan stod till anhdriga inte behandlas som
ett avgransat verksamhetsomrade. Det behdver i stéllet ses som en prioriterad
del av kommuners och regioners halsofrdmjande och férebyggande
folkhalsoarbete och nagot som alla som moter enskilda och anhériga i sitt
arbete ser som en del av sitt uppdrag. En uppgift for den kommande strategin
kan vara att tydliggora detta ansvar samt att stirka anhorigperspektivet inom
offentliga verksamheter, vilket ocksa har framforts i flera tidigare rapporter
och skrivelser [4, 20, 147, 230].

Det behdvs ett kunskapslyft om anhdriga

Anhdriga och deras omsorgsinsatser beskrivs ofta som osynliga saval i vard-
och omsorgsverksamheter som i politiken och samhéllet i stort. Sa lange det
ar fallet ar mojligheterna att atgarda de brister som redovisas i denna rapport
begransade. Darfor bor ett viktigt steg i arbetet med den kommande
nationella strategin vara att 6ka kunskapen om anhdrigas insatser och villkor.

Viss utveckling sker redan

Det finns tecken pa att det sker en viss utveckling i denna riktning inom
kommunala och regionala verksamheter. En ¢kande andel kommuner har
maldokument, verksamhetsplaner eller liknande for hur socialtjanstlagen ska
tillampas for att ge stod till anhoriga [20, 21]. Sadana styrdokument kan
bidra till att lyfta anhorigfragor i kommunala verksamheter och ge
medarbetare végledning i arbetet, &ven om denna och tidigare studier pekar
pa att de inte alltid fyller denna funktion [4, 20, 188, 189]. Vidare har nagra
av de professionsforetradare och forskare som medverkat i arbetet med detta
regeringsuppdrag vittnat om en positiv utveckling i vissa kommuner,
regioner och verksamheter, dar man genom utbildning och andra styrmedel
har forbattrat forstaelsen for och bemétandet av anhériga.

Andra exempel pa hur anhorigperspektivet uppmarksammas ar att vikten
av att involvera anhoriga i bland annat utredningar och vard- och omsorgs-
planeringen betonas i flera riktlinjer, utredningar, vagledningar och
vardforlopp [148, 154, 162, 163, 191, 192, 194, 196].1%! Patient- och
narstaendemedverkan lyfts ocksa fram som ett prioriterat omrade inom
ramen for Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard [150].

Ett starkt anhdrigperspektiv krdver styrning, kunskap och
goda arbetsférhdllanden

Den ovan beskrivna utvecklingen ar valkommen. Samtidigt har personer som
medverkat i arbetet med detta underlag framfort att manga vard- och
omsorgsverksamheter alltjamt saknar forutsattningar, incitament och den
kompetens som kravs for att involvera anhdriga eller pa andra satt beakta
deras behov. Bland annat papekades att resursbrist, hog arbetsbelastning och
bristande kunskap om anhdrigas situation utgor hinder for tillampningen av
ett anhorigperspektiv i bade kommunala och regionala verksamheter. Om
sadana hinder inte atgardas riskerar den kommande strategin och andra
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styrmedel att fa begransat genomslag. Ocksa dessa observationer far stod av
tidigare studier [4, 9, 169, 217, 232].

Anhorigas frivillighet behdver varnas

Att involvera och ta hansyn till anhoriga &r ett komplext arbete som kréver
forstaelse for att anhoriga forvisso kan vara en resurs i manga sammanhang,
men att de inte ar en outtémlig sadan. Grundlaggande &r att anhorigas
insatser och delaktighet alltid bygger pa frivillighet. Betydelsen av och
bristen pa frivillighet i anhérigas omsorgsataganden har varit en rod trad
genom arbetet med detta och foéregaende [1] regeringsuppdrag. Det
understryker vikten av att den kommande strategin utformas pa ett satt som
inte enbart beaktar anhdrigas méjligheter att vara delaktiga i varden och
omsorgen eller att fa stod for att orka med sin anhérigroll, utan ocksa varnar
deras ratt att vélja om, hur och i vilken omfattning de ger omsorg. Detta &r
sarskilt viktigt i ljuset av den pagaende omstéllningen till en god och nara
vard, som annars riskerar att medféra ett 6kat omsorgsansvar fér anhoriga.

Anhdrigas situation beror flera politikomrdden

Eftersom anhoriga paverkas av flera samhéllsaktorers agerande och samspel
bor dessa tydliggéranden och kunskapslyft ske inom flera politik- och
verksamhetsomraden, dar utéver varden och omsorgen dven
socialforsakrings-, arbetsmarknads- och skolpolitiken bor inga. Aven detta
har betonats i tidigare rapporter [1, 2, 4, 141]. Anhoriga barns behov och
rattigheter behdver tydligt knytas till barnréttspolitiken. Eftersom kvinnors
arbete och studier i hogre grad an mans paverkas negativt av att ge
anhorigomsorg finns ocksa jamstalldhetspolitiska skal att starka
anhorigperspektivet inom fler politikomraden.
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Bilaga 1: Befintligt regelverk
gdllande anhdriga

Frivilighet
Anhoriga har generellt ingen skyldighet att ge vard och omsorg till sina

narstaende. Undantagen fran detta ar vardnadshavarens ansvar mot barn samt
makars skyldigheter mot varandra. %

Makar

Makar ska, var och en efter sin formaga, bidra till det underhall som behovs
for att deras gemensamma och personliga behov ska tillgodoses.!** Denna
skyldighet kan ses som en komplettering till de allmanna forhallningsregler
som ges i aktenskapsbalkens inledande kapitel om att makar ska samarbeta
for vard av hem och barn samt fordela utgifter och sysslor emellan sig. Lagen
bygger pa uppfattningen att makar ska leva pa samma villkor och ha lika
levnadsstandard. Detta innebdr att makar har ett gemensamt ansvar for
ekonomi och skdétsel av hemmet, exempelvis for tvatt, stadning och inkdp.
Nagon omvardnadsplikt finns inte inskriven i dktenskapsbalken, och varje
make avgor sjélv i vilken omfattning hen vill hjélpa till med personliga
omvardnadssysslor, till exempel personlig hygien, toalettbestyr och matning.

Awven i forarbetena konstateras att anhérigomsorg ar ett frivilligt atagande
for den anhoriga.t® Trots det forekommer det att kommuner véager in
anhorigas mojlighet att hjalpa en narstaende vid utredningen om bistand med
insatser. Men en kommun kan inte avsla en ansokan om till exempel
hemtjénst med hénvisning till att en anhorig kan tillgodose
omvardnadsbehovet.'®

Om den ena maken inte sjalv kan skota sina angelagenheter pa grund av
sjukdom eller bortavaro, och det fattas medel for familjens underhall, far den
andra maken i behdvlig omfattning lyfta den sjuka eller bortavarande makens
inkomst och avkastning av dennes egendom samt kvittera ut
banktillgodohavanden och andra penningmedel.*%

V&rdnadshavare
Vardnadshavare kan ha rollen bade som foretradare for och som anhorig till
sitt barn. | takt med barnets alder och mognad far barnet rétt till sin egen
integritet och ratt att bestimma sjélv i vissa fragor.%’

Barn har ratt till omvérdnad, trygghet och god fostran.*®® Den som har
vardnaden om ett barn har ett ansvar for barnets personliga forhallanden och

192 6 kap. 2 § foraldrabalken (FB) och 6 kap. 1 § dktenskapshalken (AktB).

193 6 kap. 1 § AktB.

194 Regeringens proposition 2005/06:115, Nationell utvecklingsplan for vard och omsorg om aldre, s. 156 och
socialutskottets betdnkande 2008/09:SoU19 s. 1.

195 Regeringens proposition 2008/09:82, Stdd till personer som vardar eller stédjer narstaende, s.13.

19 6 kap. 4 § AktB.

197 12 kap. 3 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), OSL.

198 6 kap. 1 § FB.
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ska se till att barnets behov av bland annat omvardnad blir tillgodosett.
Barnets vardnadshavare svarar dven for att barnet far den tillsyn som behovs
med hénsyn till dess alder, utveckling och 6vriga omstindigheter.**®

Enligt Forenta nationernas konvention om barnets rattigheter
(barnkonventionen) ska medlemsstaterna respektera det ansvar och de
rattigheter och skyldigheter som tillkommer foraldrar, vardnadshavare eller
andra som har juridiskt ansvar for barnet, att utifran utvecklingen av barnets
formaga ge lamplig ledning och rad nar barnet utévar sina rattigheter.?%

God man for ensamkommande barn

Barn som kommer till Sverige utan bada sina foraldrar eller nagon annan
vuxen person som far anses ha tratt i foraldrarnas stélle ska som huvudregel
forordnas en god man. Uppdraget som god man bestar ytterst i att tillforsakra
barnet omvardnad, trygghet och en god fostran. Den gode mannen ska trada i
bade vardnadshavares och formyndares stalle och darmed ansvara for barnets
personliga forhallanden och skéta dess angelagenheter.°

Né&r den gode mannen foretrader barnet har hen samma juridiska stéallning
som en foralder. Utgangspunkten ar darfor att till exempel socialtjansten
behover forhalla sig till den gode mannen pa samma satt som till andra
vardnadshavare. Daremot &r det inte den gode mannens uppgift att fysiskt
sorja for den dagliga omvardnaden och tillsynen av barnet. | den gode
mannens ansvar ingar till exempel inte att handla mat, tvatta klader eller att
skjutsa barnet till skolan eller olika aktiviteter. Den gode mannen har inte
heller nagon forsorjningsplikt gentemot barnet.

Om barnet beviljas uppehallstillstand ska i stéllet en eller tva sérskilt
forordnade vardnadshavare utses.?%

Socialtjanst

Socialn&dmndens ansvar

Socialndmnden ska erbjuda stod for att underlatta for de personer som vardar
en narstaende som ar langvarigt sjuk eller éldre eller som stodjer en
narstdende som har .2%

Av forarbetena framgar att bestammelsen fortydligar socialnamndens
ansvar for att erbjuda stod for att underlatta for de personer som vardar en
narstaende som &r langvarigt sjuk eller aldre, eller som stédjer en person som
har funktionshinder.?%

Aven om stodet till dessa personer regleras som en skyldighet for
kommunen kan en person aldrig grunda en rattighet att fa stod direkt pa
denna bestammelse. Sadan ratt kan dock bade den person som far vard eller
stod av en anhdrig respektive den anhdrige som vardar eller stédjer ha enligt
4 kap. 1 8§ SoL.2% En anhdrig som vill ha socialndgmndens stod for att

199 6 kap. 2 § FB.

200 Artikel 5 barnkonventionen.

201 2 § forsta stycket lagen (2005:429) om god man for ensamkommande barn, Lgeb.
20210 § Lgeb.

208 5 kap. 10 § socialtjanstlagen (2001:453), SoL.

204 Prop. 2008/09:82 s. 38.

205 Jfr prop. 2008/09:82 s. 38.
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underlatta varden av en narstaende kan alltsa inte hdvda att den har rétt till
det enligt 5 kap. 10 § SoL utan maste ans6ka om bistand pa samma satt som
andra som &r i behov av stéd fran socialnamnden.

Socialndmnden kan &ven ge insatser till enskilda med stod av 4 kap. 2 §
SoL eller utan utredning och behovsproévning i form av service, se nedan.

Varje kommun svarar for socialtjansten inom sitt omrade och har det
yttersta ansvaret for att enskilda far det stod och den hjalp som de behdver.
Detta innebar dock ingen inskrankning i det ansvar som vilar pa andra
huvudman.2%

| forarbetena till socialtjanstlagen anges bland annat att med kommunens
ansvar foljer en skyldighet for kommunen att i samverkan med andra
samhallsorgan medverka till att enskilda far arbete, bereds sjukvard eller far
det stod eller den hjalp som de i Gvrigt behéver. Med ansvaret foljer ocksa en
skyldighet for kommunen att tillfalligt ge enskilda behévlig vard i vantan pa
att ansvarig huvudman vidtar behdvliga insatser. Det ar vistelsekommunen
som ska lamna stdd och hjalp &t enskilda. Det ar alltsd den kommun dar
personen befinner sig nér hjalpbehovet intrader som har ansvaret for att hen
far den hjalp som behovs. 2%

Om en enskild &r bosatt i en annan kommun &n den kommun dér hen vistas
ar det boséttningskommunen, det vill sdga den kommun d&r personen &r
stadigvarande bosatt eller annan kommun som hen har sin starkaste
anknytning till, som ansvarar for stod och hjalp.2% Det ar dock
vistelsekommunen, alltsa den kommun dar personen befinner sig nar hen
ansoker om stdd och hjalp eller om det pa annat satt framkommer att
personen behover stod och hjalp, som har det yttersta ansvaret och som ska
vara garanten for att det alltid finns en kommun som har ett ansvar nér inte
nagon annan har det.?%°

| forarbetena till 5 kap. 10 8 SoL sé&gs inget om barn, &ven om de inte
uttryckligen utesluts.?'® Aven om mélgruppen barn som anhériga inte ar
tydligt utpekad i socialtjanstlagen har kommunerna enligt andra
bestammelser i denna lag ansvar for att barn och unga ska fa en trygg
uppvaxt, skydd och stod samt dven for forebyggande insatser.?!!

Hur kan stéd till anhériga ges?

Insatser utan utredning enligt socialtjidnstlagen
Till socialndmndens uppgifter hor bland annat att svara for omsorg och
service, upplysningar, rad, stod och vard, ekonomisk hjalp och annat bistand
till familjer och enskilda som behgver det.?*2

Enligt den allménna kompetensregeln i kommunallagen (2017:725), KL,
far kommuner och regioner sjalva ta hand om angelagenheter av allmént
intresse som har anknytning till kommunens eller regionens omrade eller

206 2 kap. 1 § forsta stycket SoL.

207 Jfr regeringens proposition 1979/80:1, Om socialtjansten, s. 523 f.

208 2 3 kap. 3 § SoL.

2092 a kap. 1 § SoL och regeringens proposition 2010/11:49, Ansvarsfordelning mellan bosattningskommun och
vistelsekommun, s. 32.

210 3fr prop. 2008/09:82.

211 Jfr bland annat 5 kap. 1 § SoL.

212 3 kap. 1 § SoL.
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deras medlemmar.?® Att understodja enskilda betraktas dock inte som en
“angeldgenhet av allmént intresse”. Insatser som ges till enskilda méste
darfor ha stod i annan lag.?**

Att tillhandahalla individuellt inriktade insatser utan utredning och beslut
strider mot bestdammelserna i kommunallagen. De insatser som kan komma i
fraga utan behovsbedémning &r allmant inriktade insatser, till exempel
insatser till enskilda i form av service.

Service &r inte individanpassat utan lika for alla, det vill sdga foljer ett
givet program. Det bygger pa att individer sjélva soker upp verksamheten,
dven om det kan ske efter en rekommendation. Det kan dock inte anges var
gransen gar for vilka insatsformer som kan ges som service, eftersom det
centrala inte dr insatsformen i sig utan om den ges efter behovsprdévning och
om den &r individuellt anpassad.?*®

Forebyggande, radgivande och informerande insatser samt olika typer av
oppna verksamheter kan erbjudas utan féregaende behovsbedémning och
bistandsbeslut. Denna service ar tillganglig for alla och en enskild person
bedomer sjalv om hen vill ta del av den service som kommunen erbjuder.
Serviceinsatser kan i sig vara riktade till enskilda individer. Om insatsen ar
anpassad till den enskildes behov och forutsatter nagon form av prévning av
det aktuella behovet ar den inte att anse som service. Da kan den endast
beviljas som bistdnd med stod av 4 kap. 1 § SolL.?%

Kommuner och regioner ska behandla sina medlemmar lika, om det inte
finns sakliga skal for ndgot annat.?!” Likstéllighetsprincipen innebér att det
inte ar tillatet for kommuner och regioner att sarbehandla
kommunmedlemmar eller grupper av kommunmedlemmar pa annat &n
objektiv grund utan att ha stod i speciallag, till exempel SoL. Det far alltsa
inte forekomma nagon dold behovsbedémning som stanger ute
kommunmedlemmar som soker sig till verksamheter som ska vara
tillgangliga for alla utan nagot bistandsbeslut.

Verksamheter som radgivning och information som ges enskilt eller i
grupp omfattas inte av dokumentationsskyldigheten. Enligt forarbetena ar
vissa Oppna verksamheter inte heller skyldiga att dokumentera. Nagon
forklaring av vad som menas med dppna verksamheter ges dock inte.?®
Exempel pa radgivning ar samtalsgrupper for anhoriga till &ldre och personer
med funktionsnedsattning eller missbruksproblem, radgivning i
hushallsekonomiska fragor, familjeradgivning och radgivning vid alkohol-
och narkotikamottagningar.

Skalet till att det inte finns ndgot krav pa att dokumentera radgivning till
exempel vid alkohol- och narkotikamottagning samt familjeradgivning anses
vara att det kan mojliggora anonymitet for den enskilde. Risken finns annars
att den enskilde avstar fran att soka stod och rad hos radgivningarna. | de fall
radgivningen 6vergar till nagon form av behandling inom socialtjansten, som

232 kap. 1 8 KL.

214 Regeringens proposition 1990/91:117, En ny kommunallag, s. 148 samt RA 1930 ref. 1 och RA 1991 ref. 64.
215 50U 2009:68, Lag om stod och skydd for barn och unga, s. 387.

216 3fr RA 1991 ref 61.

217 2 kap. 3 8 KL.

218 Regeringens proposition 1996/97:124, Andring i socialtjanstlagen, s. 152.
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i sig kan utgoras av bland annat radgivning, fattas dock beslut om detta.
Saval beslutet som den utredning som foregatt beslutet ska dokumenteras.

Eftersom insatser som ges som service ges utan att nagot beslut fattas kan
de inte heller 6verklagas. Det innebér att det saknas domstolspraxis pa
omradet.

219

Behovsprévade insatser enligt socialtiGnstlagen

Av 4 kap. 1 § SoL framgar att den som inte sjalv kan tillgodose sina behov
eller kan fa dem tillgodosedda pa annat satt har ratt till bistand av
socialndmnden for sin forsorjning (forsorjningsstdd) och for sin livsforing i
ovrigt. Den enskilde ska genom bistandet tillforsakras en skalig levnadsniva.
Bistandet ska utformas sa att det starker hens mojligheter att leva ett
sjélvstandigt liv.

Av 4 kap. 2 § SoL framgar att socialnamnden far ge bistand utéver vad
som foljer av 1 § om det finns skél for det.

Socialnamnden ska utan drojsmal inleda utredning av vad som genom
ansokan, anmalan eller pa annat satt har kommit till namndens kannedom
och som kan foranleda atgérd av namnden.?2°

Nér det galler individuellt anpassade insatser till enskilda har
socialnamnden alltsa en skyldighet?? respektive méjlighet?? att efter en
individuell behovsprévning bevilja bistand till enskilda. Det finns inga
begransningar for vilka behov eller typer av insatser som kan komma i
frga.?? Detta innebar dock ingen inskrankning i det ansvar som vilar pa
andra huvudman.??*

Insatser som kan innebéra ett stod till anhdriga ar exempelvis avlésning i
form av att den narstaende vistas i en sarskild boendeform, sa kallad
vaxelvard, dagverksamhet, nattverksamhet samt insatser fran hemtjansten
som gor det mojligt for den anhdriga att under en viss tid av dygnet fa
avlosning. Manga av dessa insatser forutsatter dock att den narstaende
ansoker om insatsen och att kommunen, efter en bistandsbedémning enligt 4
kap. 1 § SoL, bifaller den narstaendes anstkan om exempelvis sarskilt
boende, dagverksamhet eller hemtjéanst.

Det ar alltid den person som den anhdriga vardar eller stodjer som avgor
om hen vill nyttja korttidsvard eller ha tillsyn i hemmet. Det kan darfor
havdas att ett bistandsbeslut om avl6sning i praktiken oftast kommer att galla
den narstaendes behov av stod. Det &r i realiteten inte méjligt for en anhorig
att sjalv ansoka om avldsning och beviljas en sadan insats med stod av 4 kap.
1 8 SoL, om den narstaende inte 6nskar ta emot stod pa annan plats eller av
annan person an anhorig eller annan person i bekantskapskretsen.??

Nar det galler bistandsinsatser till barn med funktionsnedséattning blir en
faktor i bedomningen av rétt till insatser att foraldrar har ett langtgaende
ansvar att tillgodose sina barns behov.?%® Eftersom en forutsattning for att fa

219 Regeringens proposition 2004/05:39, Kvalitet, dokumentation och anmalningsplikt i lagen (1993:387) om stod och
service till vissa funktionshindrade (LSS), m.m., s. 31.

22011 kap. 1 § SoL.

221 4 kap. 1 § SoL.

222 4 kap. 2 § SoL.

223 Jfr prop. 2009/10:57 s. 7.

2242 kap. 1 § forsta stycket SoL.

225 Ds 2008:18, Stod till anhériga som vardar och stodjer narstéende, s. 38 f.

226 Se 6 kap. 2 § FB.
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ratt till bistand enligt 4 kap. 1 § SoL 4r att behovet inte kan tillgodoses pa
annat satt blir en fraga i arenden om insatser till barn huruvida det ingar i
foraldrarnas ansvar att tillgodose behovet eller inte.??’

Ett barn som fyllt 15 ar har ratt att sjalv fora sin talan i mal och arenden
enligt socialtjanstlagen och kan pa egen hand ans6ka om bistand fran
socialnamnden.??® Vérdnadshavarens instéllning till ansékan och behov av
bisténd behéver dock hamtas in under utredningen.??® Vid alla atgarder som
ror barn ska i forsta hand beaktas vad som beddms vara barnets basta.?®® Nar
en atgard ror ett barn ska barnet fa relevant information. Ett barn ska aven
ges mojlighet att framfora sina asikter i fragor som rér barnet, och barnets
asikter och installning ska tillmatas betydelse i forhallande till hens alder och
mognad.?3*

Handl&ggning av drenden enligt SoL som ror enskilda samt genomforande
av beslut om stodinsatser, vard och behandling ska dokumenteras.?2
Dokumentationen ska utvisa beslut och atgarder som vidtas i arendet samt
faktiska omstandigheter och handelser av betydelse.?*®

Insatser med stéd av lagen (1993:387) om st6d och service
fill vissa funktionshindrade, LSS

LSS ar en réttighetslag. Syftet med lagen ar att garantera personer med
omfattande och varaktiga funktionshinder stéd som kan undanrdja
svarigheter i den dagliga livsforingen.?®* Verksamhet enligt LSS ska framja
jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhéllslivet for de personer
som ingar i lagens personkrets. Malet ska vara att den enskilde far mgjlighet
att leva som andra.?*®

For att ha ratt till insatser enligt LSS maste personen tillhdra nagon av de
tre grupperna i LSS personkrets som definieras i 1 8 1-3 LSS. Det handlar
bland annat om personer med intellektuell funktionsnedséttning, autism,
autismliknande tillstand eller andra stora och varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedsattningar. Eftersom det bara &r den person som omfattas av
personkretsen som har ratt till insatser enligt lagen kan en insats enligt LSS
endast vara ett indirekt stdd till anhoriga.

Lagen innehaller bestammelser om tio olika insatser med olika syften och
innehall. Insatserna ska vara varaktiga och samordnade. De ska anpassas till
mottagarens individuella behov och utformas sa att de ar latt tillgangliga for
de personer som behdver dem och starker deras formaga att leva ett
sjalvstandigt liv.2®

Radgivning och annat personligt stod enligt 9 § 1 LSS syftar till att
tillforsékra manniskor med stora funktionsnedsattningar och deras anhériga

227 Se bland annat Kammarrétten i G6teborg 2017-05-18, mal nr 156-17, dar ett 14-arigt barn nekas stod enligt SoL for
att komma i vag till skolan pa morgonen samt Kammarratten i G6teborg 2018-04-16, mal nr 2641-17, dér ett 7-arigt
barn far bistand for att kunna ga hem och vila fran fritids.

22811 kap. 10 § SoL.

229 JO:s dmbetsberattelse 1989/90, s. 219 och RA 1983 2:18.

230 Artikel 3 barnkonventionen. Se aven 1 kap. 2 § SolL.

231 Artikel 12.1 barnkonventionen och 11 kap. 10 § SoL.

23211 kap. 5 § SoL.

233 Se 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter och allméanna rad (SOSFS 2014:5) om dokumentation i verksamhet som
bedrivs med stéd av SoL, LVU, LVM och LSS.

234G3e regeringens proposition 1992/93:159 om stdd och service till vissa funktionshindrade s. 45 f.

2558 SS.

236 78§ LSS.
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tillgang till kvalificerat expertstdd fran till exempel kurator, psykolog,
sjukgymnast eller logoped.®’

Personlig assistans enligt 9 § 2 LSS &r ett personligt utformat stod som
ges av ett begransat antal personer at den som pa grund av stora och
varaktiga funktionsnedséattningar behéver hjalp med andning, sin personliga
hygien, maltider, att kla av och pa sig, att kommunicera med andra eller
annan hjalp som forutsatter ingaende kunskap om personer med
funktionsnedsittning (grundlaggande behov).?®

Om personen behover personlig assistans som i genomsnitt omfattar mer
an 20 timmar i veckan for grundlaggande behov kan hen ha ratt till
assistansersattning enligt 51 kap. socialforsakringsbalken (SFB).2% | de fall
personen ansoker om assistansersattning ar det Forsékringskassan som
utreder, beslutar och betalar ut ersattningen. Det stéd som tillhandahalls
genom assistansersattning motsvarar det stod som tillhandahalls genom
personlig assistans enligt LSS.?4°

Ledsagarservice enligt 9 8 3 LSS syftar till att underlatta for personer med
omfattande funktionsnedséttning att komma ut och delta i samhallslivet, till
exempel att besoka vanner, delta i fritidsaktiviteter eller kulturlivet.?**

Kontaktperson enligt 9 8 4 LSS syftar till att vara ett personligt stéd, for att
bryta isolering och for att underlitta ett sjalvstandigt liv.2%?

Avlosarservice enligt 9 8 5 LSS syftar till att géra det mojligt for anhoriga
att fa avkoppling eller utratta sysslor utanfor hemmet. Avldsarservice i
hemmet kan erbjudas bade som regelbunden insats och som en I6sning vid
akuta behov under hela dygnet.?*3

Korttidsvistelse enligt 9 § 6 LSS ges utanfor det egna hemmet, bland annat
for att en person med funktionsnedsattning ska fa miljoombyte eller
rekreation, eller for att ge de anhoriga avlastning.?** Insatsen kan delvis ses
som ett alternativ till insatsen avldsarservice i femte punkten.
Korttidsvistelsen kan forlaggas i korttidshem eller i stodfamilj. Sommarléger
och kortkurser kan ocksa utgora en form av korttidsvistelse. Korttidsvistelse
bor kunna erbjudas bade som en regelbunden insats och som en l6sning vid
akuta behov. Insatsen bor ocksa kunna ses som ett led i att bryta ett ensidigt
beroende mellan barn och féraldrar.?*

Korttidstillsyn enligt 9 § 7 LSS &r en form av tillsyn utanfor det egna
hemmet for skolungdom 6ver 12 ar med funktionsnedsattning. Insatsen ges
fore och efter skoldagens slut samt under lovdagar, studiedagar och langre
lov.2%

Boende for barn enligt 9 8 8 LSS innebér boende i familjehem eller i
bostad med sérskild service for barn eller ungdomar. Insatsen ges till barn
eller ungdomar som av olika skél behéver bo utanfor foraldrahnemmet.

237 prop. 1992/93:159 s. 59 f. Omfattningen av insatsen har dock begransats genom praxis, se bl.a. RA 1997 ref. 49.
289§ LSS.

23951 kap. 3 § SFB.

24051 kap. 2 § forsta stycket SFB och regeringens proposition 2009/10:176, Personlig assistans och andra insatser —
atgarder for 6kad kvalitet och trygghet, s. 78.

241 Se prop. 1992/93:159 s. 74.

242 e prop. 1992/93:159 s. 75 och s. 178.

243 Se prop. 1992/93:159 s. 77 och s. 178.

244 5e RA 2006 ref. 66 | och I1.

245 Prop. 1992/93:159 s. 178. Se aven HFD 2013 ref 70.

246 Se prop. 1992/93:159 s. 78 och s. 178.
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Boende for vuxna enligt 9 § 9 LSS ges som bostad med sarskild service for
vuxna eller annan sérskilt anpassad bostad for vuxna. Insatsen ges i form av
bostader till personer i vuxen alder som har behov av stdd, service eller
omvardnad som kan utformas pa olika satt. Gruppbostad och servicebostad ar
de vanligaste formerna.

Daglig verksamhet enligt 9 8 10 LSS innebadr sysselséttning for en person
med funktionsnedsattning som ar i yrkesverksam alder, som saknar
forvarvsarbete och inte utbildar sig. Rétten till daglig verksamhet géller
endast personer som tillhor grupp 1 och 2 i LSS personkrets.?*’

Regionerna har ansvaret for LSS-insatsen radgivning och annat personligt
stod och kommunerna har ansvaret for de dvriga insatserna i den man
regioner och kommuner inte har kommit 6verens om nagot annat.4®

Handl&ggning av drenden enligt LSS som ror enskilda samt genomférande
av beslut om insatser ska dokumenteras.?*® Dokumentationen ska utvisa
beslut och atgarder som vidtas i arendet samt faktiska omstandigheter och
handelser av betydelse.?®® Nar atgarder ror barn ska barnets basta sérskilt
beaktas.?®* Nar en insats ror ett barn ska barnet f& relevant information och
ges mojlighet att framfora sina asikter. Barnets asikter ska tillméatas betydelse
i forhéallande till barnets alder och mognad.??

Framftidsfullmakt

En framtidsfullmakt &r en fullmakt som nagon (fullmaktsgivaren) ger at en
fysisk person (fullmaktshavaren) att foretrdda fullmaktsgivaren for det fall
hen pa grund av sjukdom, psykisk stérning, forsvagat halsotillstand eller
nagot liknande forhallande varaktigt och i huvudsak inte langre har formaga
att ha hand om de angelégenheter som fullmakten avser.?

En framtidsfullmakt far omfatta ekonomiska och personliga
angelagenheter.?>*

Ekonomiska angelagenheter motsvarar det som for en god man ingar i att
forvalta egendom, till exempel att betala rakningar. Till personliga
angelégenheter raknas det som for en god man innefattas i att sorja for
nagons person.?® Framtidsfullmakten far inte omfatta fragor som ror halso-
och sjukvard eller tandvard. Den far inte heller omfatta fragor av utpraglat
personlig karaktar som till exempel att inga dktenskap, bekrafta faderskap
eller upprétta testamente.?*® Det hindrar dock inte att fullmaktshavaren kan
hjalpa fullmaktsgivaren i hens kontakter med myndigheter eller andra.?®’

Fullmaktshavaren far begéra insatser enligt LSS for fullmaktsgivarens
rakning.?8

247 3¢ 9 § 10 och 7 § forsta stycket LSS.

2485e 2 § LSS.

24921 a8§LSS.

250 Se 4 kap. SOSFS 2014:5.

216 a § LSS. Se aven artikel 3 barnkonventionen.

252 8 § andra stycket LSS. Se dven artikel 12 barnkonventionen.
253 1 § lagen (2017:310) om framtidsfullmakter.

254 2 § lagen om framtidsfullmakter.

255 Regeringens proposition 2016/17:30, Framtidsfullmakter — en ny form av stéllforetradarskap for vuxna, s. 28 f. och
s. 109 f.

256 2 8 lagen om framtidsfullmakter.

257 Prop. 2016/17:30 s. 29 f. och 110.

56 8 § LSS.
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Anhorigas behorighet att rattshandla utan fullmakt i
vissa fall

Om det ar uppenbart att ndgon pa grund av sjukdom, psykisk stérning,
forsvagat halsotillstand eller nagot liknande forhallande inte langre har
formaga att ha hand om sina ekonomiska angelagenheter ar en anhérig
behdrig att for den enskilde vidta ordindra rattshandlingar med anknytning
till dennes dagliga livsforing. Behorigheten géller om den situation som
avses i forsta stycket har intraffat sedan den enskilde har fyllt 18 ar. Det ar
den anhoriga som ska bedéma om behérigheten galler.?®

Behdorigheten géller i tur och ordning fér make eller sambo, barn,
barnbarn, foraldrar, syskon och syskonbarn. Tva eller flera anhoriga under
samma punkt foretrdder den enskilde gemensamt. De kan Idmna varandra
fullmakt.?®°

Bestdmmelserna i FB om anhorigbehdrighet kan bli aktuella att tillampa i
de fall dar det inte har upprattats nagon framtidsfullmakt. Bestammelserna
infordes for att skapa trygghet for anhériga som hjélper en familjemedlem i
vardagen och ge dem tid att 6vervaga en mer langsiktig [6sning for den
enskilde nar hen inte langre kan skota sina angelagenheter. Aven om ett
godmanskap eller forvaltarskap pa sikt kan vara den enda majliga I6sningen
for den enskilde kan en behorighet for anhdriga vara vérdefull under den tid
som ett eventuellt godmanskap eller forvaltarskap utreds. En sadan
behorighet kan ocksa leda till att det racker med ett mer begransat
stallforetradarskap i dvrigt.?®

Behdorigheten géller ordinara rattshandlingar med anknytning till den

enskildes dagliga livsforing. | forarbetena anges att det kan galla betalning av

periodiska utgifter som utgdr en forutsattning for att den enskilde ska kunna

uppratthalla sin levnadsniva och sina levnadsforhallanden &dven sedan hen har

forlorat beslutsformagan. Som exempel namns betalningar som ror bostaden,
transporter, sociala tjanster, telefonabonnemang, forsékringar,
foreningsavgifter, tv och tidningar. Till transporter hor betalning for sadant
som tag- eller busshiljetter, taxiresor och avgifter for fardtjanst. Inkop av

exempelvis en tv-apparat och annan egendom som den enskilde behdver i det

dagliga livet omfattas ocksé av behorigheten.?? Aven en ansdkan om en
forman enligt socialforsakringsbalken, till exempel bostadsbidrag, eller
bistand enligt SoL, till exempel hemtjanst, liksom att for den enskildes
rakning lamna inkomstdeklaration, ar grundldggande for den dagliga
livsforingen och bor darfor enligt forarbetena inga i anhorigbehorigheten.
Den anhoériga som omfattas av behdrigheten ska handla i enlighet med den
enskildes intressen och beakta den enskildes vilja eller formodade instélining.

263

264

2917 kap. 1 § FB.

2017 kap. 2 § FB.

261 prop. 2016/17:30 s. 81.
262 prop. 2016/17:30 s. 136.
263 prop. 2016/17:30 s. 88.
26417 kap. 4 § FB.
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Lagen (1988:870) om vard av missbrukare i vissa fall,
LVM

Ett skal for tvangsvard med stod av LVM ér fara for att en missbrukare till
foljd av missbruket kan komma att allvarligt skada ndgon narstaende.?®®

Med skada avses inte bara fysisk skada. Aven sadana psykiska lidanden
som kanske framst narkomaners familjer ibland utsétts for genom ett hotfullt,
pockande eller hansynslost upptrddande kan utgora grund for ingripande
enligt lagen. Daremot avses inte enbart ekonomisk skada. Med narstaende
avses framst anhdriga som star i ett sadant beroendeférhallande till
missbrukaren att de till exempel kan tveka att gora en polisanmalan om hot
eller misshandel. Sadana anhdriga kan vara make och varaktigt
sammanboende, barn, foréldrar och syskon. Detta galler &ven om de inte
langre har gemensam bostad med missbrukaren. Aven andra fall kan tinkas
dar det finns ett beroendeforhallande.?®®

Hd&lso- och sjukvard

Regionens ansvar

Regionen ska erbjuda en god halso- och sjukvard och tandvard &t den som ar
bosatt inom regionen. Detsamma géller i fraga om den som har skyddad
folkbokforing och som stadigvarande vistas inom regionen.’

I barnkonventionen erkénns specifikt barnets ratt till basta mojliga halsa
och tillgang till halso- och sjukvard. Dar framgar att konventionsstaterna ska
strava efter att sakerstélla att inget barn berdvas sin rétt att ha tillgang till
sédan halso- och sjukvard.?®® Rattigheterna i konventionen ska tillforséakras
varje barn inom en konventionsstats jurisdiktion utan atskillnad av nagot
slag.?®

Nar halso- och sjukvard ges till barn ska barnets basta sarskilt beaktas.?™

Regionen ska &ven erbjuda

1. habilitering och rehabilitering

2. hjélpmedel for personer med funktionsnedséttning

3. tolktjénst for vardagstolkning for barndomsdéva, dévblinda,

vuxendéva och horselskadade.?™

Information till patienten

FOr att en patient ska kunna ta stéllning till ett erbjudande om en
behandlingsatgard kréavs att hen har fatt god och anpassad information om
varden och behandlingen samt forstatt densamma.?’?

Patienten ska fa information om sitt halsotillstand, de metoder som finns
for undersokning, vard och behandling, de hjalpmedel som finns for personer
med funktionsnedsattning, vid vilken tidpunkt hen kan forvanta sig att fa

265 4 8 punkt 3 ¢ LVM.

266 Regeringens proposition 1981/82:8 om lag om vérd av missbrukare i vissa fall m.m., s. 76.
267 8 kap. 1 § halso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, och 5 § tandvardslagen (1985:125).
268 Artikel 24 barnkonventionen.

29 Artikel 2 barnkonventionen.

2705 kap. 6 § HSL.

271 8 kap. 7 § HSL.

272 Regeringens proposition 2013/14:106, Patientlag, s. 57.
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vard, det forvantade vard- och behandlingsforloppet, vasentliga risker for
komplikationer och biverkningar, eftervard samt metoder for att forebygga
sjukdom eller skada.?™

Nar det galler tandvard finns krav i tandvardslagen pa att patienten ska fa
information om sitt tandhalsotillstand och om de behandlingsmetoder som
star till buds. Nar patienten ar ett barn ska aven patientens vardnadshavare fa
information.?™ Varden och behandlingen ska sa Iangt som mojligt utformas
och genomforas i samrad med patienten.?”

Om uppgifterna finns tillgangliga ska en patientjournal innehalla bland
annat uppgift om den information som har lamnats till patienten, dennes
vardnadshavare och Gvriga narstaende.?™

Information fill narstdende

Om det inte gdr att Iamna informationen till patienten ska information i
stallet savitt mojligt 1amnas till en narstaende till patienten.?”” Information féar
dock inte lamnas om bestdammelser om sekretess eller tystnadsplikt hindrar
det.2’® Som narstéende kan bade anhorig och en néra van raknas. Om
patienten inte uppgett vem som ar narstaende kan make, maka eller sambo
samt barn, foraldrar och syskon i allmanhet anses vara det. Har patienten
tydligt uttryckt att information inte ska lamnas till narstaende ska hélso- och
sjukvardspersonalen respektera detta. Aven om det 4r osékert huruvida
uppgifter om patienten kan lamnas kan det vara bra att lyssna pa narstaende
och eventuellt lamna allméan information om vissa sjukdomstillstand.

Nar patienten dr ett barn ska aven barnets vardnadshavare fa information
enligt 1 och 2 8§ patientlagen, PL. Informationen ska anpassas till
mottagarens alder, mognad, erfarenhet, sprakliga bakgrund och andra
individuella forutsattningar. Mottagarens dnskan om att avsta fran
information ska respekteras.?”

Den som ger informationen ska sa langt mojligt forsakra sig om att
mottagaren har forstatt innehallet i och betydelsen av den informationen som
lamnas. Informationen ska ges skriftligt om det behdvs med hansyn till
mottagarens individuella forutsattningar eller om hen ber om det.?°

Ett barns behov av information, rad och stod ska sarskilt beaktas om
barnets foralder eller nagon annan vuxen som barnet varaktigt bor
tillsammans med har en psykisk storning eller en psykisk
funktionsnedsattning, har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller har ett
missbruk av alkohol, annat beroendeframkallande medel eller spel om
pengar. Detsamma galler om barnets foralder eller ndgon annan vuxen som
barnet varaktigt bor tillsammans med ovantat avlider.!

273 3 kap. 1 § patientlagen (2014:821), PL.

274 3 p § tandvardslagen.

275 3 a § tandvardslagen.

276 3 kap. 6 § patientdatalagen (2008:355), PDL.
277 3 kap. 4 § PL.

278 3 kap. 5 § PL.

279 3 kap. 6 § PL.

280 3 kap. 7 § PL.

2815 kap. 7 § HSL.
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VAardgivares ansvar

Vardgivaren ska planera, leda och kontrollera verksamheten sa att kravet pa
god vérd uppratthalls.

Vardgivaren ska vidta de atgarder som behdvs for att forebygga att
patienter drabbas av vardskador.?®® Som ett led i detta ska véardgivaren utreda
handelser i verksamheten som har medfort en vardskada eller hade kunnat
gora det.

Vardgivaren ska ocksa ta emot klagomal mot och synpunkter pa den egna
verksamheten frdn patienter och deras narstéende.?®* Vardgivaren ska ge
patienterna och deras narstaende mojlighet att delta i
patientsakerhetsarbetet.?®®

H&lso- och sjukvardspersonalens ansvar

Halso- och sjukvardspersonal &r den som har legitimation for ett yrke inom
hélso- och sjukvarden, personal som &r verksam vid sjukhus och andra
vardinrattningar och som medverkar i halso- och sjukvard av patienter och
den som i annat fall vid halso- och sjukvard av patienter bitrader en
legitimerad yrkesutovare.?®

Halso- och sjukvardspersonalen ska sérskilt beakta ett barns behov av
information, rad och stod om barnets forélder eller nagon annan vuxen som
barnet varaktigt bor tillsammans med har en psykisk storning eller en psykisk
funktionsnedsattning, har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller &r
missbrukare av alkohol eller ndgot annat beroendeframkallande medel.
Detsamma galler om barnets foralder eller nagon annan vuxen som barnet
varaktigt bor tillsammans med ovantat avlider.?’

Ansvarig for halso- och sjukvarden av en patient ska se till att patienten
och dennes nérstéende ges information enligt 3 kap. PL.%%

Den som tillhor hélso- och sjukvardspersonalen eller tandvardspersonalen
har sjalv ett ansvar for hur hen fullgér sina arbetsuppgifter.23® Varden ska s&
langt som mojligt utformas och genomféras i samrad med patienten.
Patienten ska visas omtanke och respekt.®

E-fjdnster inom hdlso- och sjukvard

Vardgivaren far under vissa forutsattningar ge en patient direktatkomst via
internet till hela eller delar av sin patientjournal .?** VVardgivaren ska ansvara
for att en enskilds direktatkomst till uppgifter om sig sjalv och till
dokumentation om atkomst tillats endast efter att den enskildes identitet har
sikerstallts genom stark autentisering.?%2

282 3 kap. 1 § patiensakerhetslagen (2010:659), PSL.
283 3 kap. 2 § PSL.

284 3 kap. 8 a § PSL.

285 3 kap. 4 § PSL.

286 1 kap. 4 § PSL.

287 6 kap. 5 § PSL.

288 6 kap. 6 § PSL.

289 6 kap. 1 § PSL.

290 6 kap. 1 § PSL.

215 kap 5 § PDL.

292 5 kap. 11 § Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (SOSFS 2016:40) om journalféring och behandling av
personuppgifter i halso- och sjukvarden.
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E-halsomyndigheten ska ansvara for register och it-funktioner som
oppenvardsapotek och vardgivare behéver ha tillgang till for en patientsaker
och kostnadseffektiv lakemedelshantering. Myndigheten ska vidare
samordna regeringens satsningar pa e-hélsa samt 6vergripande folja
utvecklingen pa e-halsoomréadet.?%

Direkt&tkomst via ombud
Enligt en dom fran Hogsta forvaltningsdomstolen ar det endast till patienten
sjalv som vardgivaren far ge direktatkomst till regionens personuppgifter om
enskilda. En vardgivare som behandlar personuppgifter med stod av PDL far
alltsa inte ge ett ombud till en enskild direktatkomst till vardgivarens
uppgifter om den enskilde.?**

| slutbetankandet fran utredningen om sammanhallen information inom
vard och omsorg foreslas bland annat att

« vard- och omsorgsgivare ska fa ge andra fysiska personer elektronisk
tillgang till patientuppgifter och sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation

« det infors en bestdmmelse i patientdatalagen som gor det mojligt for
vardgivare att ge nagon utanfor halso- och sjukvarden elektronisk tillgang
till patientuppgifter

« det tidigare lamnade forslaget om lagstiftning for sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation®®® kompletteras med motsvarande bestimmelser
om ombuds elektroniska tillgéng.2%

Egenvadrd

Vilka atgarder som kan utféras som egenvard beror pa omstandigheterna i
varje enskilt fall, och det &r den behandlande legitimerade yrkesutdvaren som
inom sitt ansvarsomrade ska beddma om en hélso- och sjukvardsatgérd kan
utféras som egenvard.?®’

Om en patient behdver praktisk hjalp for att utféra egenvarden ska den
behandlande legitimerade yrkesutdvaren samrada bland annat med den eller
de narstdende som ska hjélpa patienten.?%

Utredningen om stérkt assistans har bland annat sett dver mojligheten att
starka ratten till personlig assistans for stod vid egenvardsinsatser.
Utredningen foreslar bland annat att en egenvardslag infors som reglerar
halso- och sjukvardens ansvar for exempelvis samverkan, planering,
instruktioner och uppféljning.?*®

293 1 § forordningen (2013:1031) med instruktion for E-halsomyndigheten.

294 Se HFD 2017 ref. 67.

295 Se SOU 2021:4, Informationsoverforing inom véard och omsorg.

2% Se SOU 2021:39, Ombuds tillgang till vard- och omsorgsuppgifter och forenklad behérighetskontroll inom varden.
297 4 kap. 1 § Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:6) om beddémningen av om en halso- och sjukvérdsatgard kan
utforas som egenvard.

2% 4 kap. 6 8§ SOSFS 2009:6.

29 5e SOU 2021:37, Starkt rtt till personlig assistans — Okad rattssakerhet fr barn, fler grundlaggande behov och
tryggare sjukvérdande insatser.
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Uppsdkande verksamhet och nddvandig tandvard
for dldre och personer med funktionsnedsattning

Regionen har ett ansvar att erbjuda den som har ett varaktigt behov av
omfattande vard och omsorg en avgiftsfri uppsokande
munhélsobedémning.3®

En avgiftsfri munhdlsobeddmning ska ldmnas. Munhélsobedémningen ska
innefatta en bedémning av behovet av munhygieninsatser och en preliminar
bedémning av behovet av nédvandig tandvard. Behovet av
munhygieninsatser ska bedémas med utgangspunkt i vad den enskilde eller
den som vardar denne kan klara av att utfora i fraiga om munhygien. 3

Samverkan mellan regionerna och
kommunerna

Ett 6kat samarbete mellan regionen och kommunerna krévs for att
kommunerna ska fa kannedom om anhériga till personer som inte far
kommunala insatser. Eftersom primarvarden ar den vardgivare som manga
forst kommer i kontakt med har den en viktig roll i att uppmarksamma
anhorigas behov av stdd och informera om vilket stéd som kan ges inom
hélso- och sjukvarden samt informera om vart anhoriga kan vanda sig for att
fa stod av kommunen.*%2

Forutom myndigheters allmanna skyldighet att samverka med varandra
inom sina verksamhetsomraden®® finns det bade i SoL och HSL
bestdmmelser om socialtjanstens och regionernas skyldighet att samverka
med andra samhallsorgan, organisationer, foreningar, vardgivare och andra
regioner.3%

Samordnad individuell plan (SIP)

Nar den enskilde har behov av insatser bade fran socialtjansten och fran
hélso- och sjukvarden ska kommunen tillsammans med regionen uppratta en
samordnad individuell plan (SIP). Planen ska uppréttas om kommunen eller
regionen beddémer att den behovs for att den enskilde ska fa sina behov
tillgodosedda och om den enskilde samtycker till att den uppréttas. Arbetet
med planen ska paborjas utan dréjsmal.

Planen ska nér det ar mojligt upprattas tillsammans med den enskilde.
Narstaende ska ges mojlighet att delta i arbetet med planen, om det ar
lampligt och den enskilde inte motsétter sig det.%

Av forarbetena framgar att det endast bor vara i undantagsfall som den
enskilde nekas en SIP om hen anser att det behévs en sadan.3%

300 8 a § tandvardslagen.

301 8 § tandvardsforordningen (1998:1338).

302 Ds 2008:18 s. 26.

303 8 § forvaltningslagen (2017:900), FL.

304 Se 3 kap. 4-5 88 SoL och 7 kap. 7-8 88 HSL.

305 2 kap. 7 § forsta och andra stycket SoL och 16 kap. 4 § HSL.

306 Regeringens proposition 2008/09:193, Vissa psykiatrifrigor m.m., s. 25 f.
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En individuell plan ska ocksa upprattas om en patient efter utskrivningen
fran sluten hélso- och sjukvard behover insatser fran bade region och
kommun i form av hélso- och sjukvérd eller socialtjanst.**’

Overenskommelser mellan kommunen och regionen

I SoL och HSL finns bestaimmelser om att kommunen och regionen ska inga
overenskommelser om samarbete i fraga om personer med psykisk
funktionsnedsattning, personer som missbrukar alkohol, narkotika, andra
beroendeframkallande medel, ldkemedel, dopningsmedel eller spel om
pengar samt barn och unga som vardas utanfor det egna hemmet.®® Om det
ar mojligt bor organisationer som foretrader dessa personer eller deras
narstaende ges majlighet att lamna synpunkter pa innehallet i
Overenskommelserna.

| forarbetena anges att det i lagstiftningen inte har reglerats pa detaljniva
hur ansvaret for, och framfor allt 6vergangen mellan, olika insatser ska
fordelas. Det anses darfor vara av stor vikt att regionerna och kommunerna
sjalva samordnar sina insatser och samverkar kring dessa. Syftet med
skyldigheten att inga 6verenskommelser sags vara att identifiera de omraden
dér det ar nodvandigt med ett gemensamt ansvar for vard- och stodinsatser.3%®

Sekretess

Sekretess inom offentlig verksamhet

Sekretess galler inom socialtjansten for uppgift om en enskilds personliga
forhallanden, om det inte star klart att uppgiften kan réjas utan att den
enskilde eller ndgon narstéende till denne lider men.31°

Inom den offentliga hélso- och sjukvarden galler sekretess for uppgifter
om en enskilds halsotillstand eller andra personliga forhallanden, om det inte
star klart att uppgiften kan réjas utan att den enskilde eller nagon narstaende
till denne lider men.3!!

Regleringen i offentlighets- och sekretesslagen, OSL, bygger pa att man i
varje enskild situation beddmer om uppgifter kan lamnas ut 6ver en
sekretessgréns. Den individuella beddmningen kan innebéra att vissa
uppgifter i det enskilda fallet kan ldmnas ut till en viss person men inte till en
viss annan person. Sekretessprovningar gors daven i forhallande till en
enskilds narstaende och anhoriga.

En uppgift som omfattas av sekretess far som huvudregel inte rojas for
enskilda eller for andra myndigheter.3!? Sekretessen géller ocksd mellan olika
verksamhetsgrenar inom en myndighet, om de &r sjalvstandiga i forhallande
till varandra.3'3

307 4 kap. 2 § lagen (2017:612) om samverkan vid utskrivning frdn sluten halso- och sjukvard.

308 5 kap. 8 a § SoL och 16 kap. 3 § forsta punkten HSL, 5 kap. 9 a § SoL och 16 kap. 3 § andra punkten HSL
respektive 5 kap. 1 d § SoL och 16 kap. 3 § tredje punkten HSL.

309 Prop. 2008/09:193, s. 13 och 15, samt regeringens proposition 2012/13:77, God kvalitet och 6kad tillganglighet
inom missbruks- och beroendevarden, s. 18.

310 26 Kap. 1 § OSL.

311 25 Kap. 1 § OSL.

3128 kap. 1 § OSL.

313 8 kap. 2 § OSL.
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Aven inom en myndighet finns begransningar rérande vem som fér ta del
av uppgifter om patienter och enskilda. Det innebdr att det inte &r fritt fram
for all personal att ta del av alla uppgifter bara for att de har samma
arbetsgivare.** Dessa regler kallas for inre sekretess.

Tystnadsplikt inom privat verksamhet

Inom den enskilda halso- och sjukvarden galler inte OSL utan
bestammelserna om tystnadsplikt i patientsékerhetslagen, PSL.3!°

For enskilt bedrivna verksamheter inom socialtjansten, till exempel privata
hem for vard eller boende (HVB) eller dldreboenden, finns motsvarande
regler om tystnadsplikt.3t

Tystnadsplikten innebér att personalen inte obehdrigen far réja vad de i sin
verksamhet har fatt veta om en enskilds hélsotillstand eller andra personliga
forhallanden. | forarbetena har det framforts att det vid tolkningen av
obehdrighetsrekvisitet ter sig naturligt att soka viss ledning i det
skaderekvisit som finns i sekretesslagens motsvarande bestammelser.Y

Samtycke

Sekretesskyddade uppgifter kan l&mnas ut om den som uppgifterna géller ger
sitt samtycke.3® Om den som uppgifterna galler inte ger sitt samtycke finns
vissa sekretessbrytande bestammelser som medfor att socialtjansten och
hélso- och sjukvarden anda kan lamna ut uppgifter som omfattas av
sekretess.

Justitiecombudsmannen (JO) har i ett avgorande behandlat fragan om att
lamna ut uppgifter till anhdriga om att en person har tagits in pa sjukhus. Om
man fran sjukhusets sida vill garantera att man inte lamnar ut uppgifter om
patienten nar det kan férorsaka denne men, kan det vara lampligt att vid
forsta lagliga tillfalle, till exempel vid inskrivningen, fraga patienten om hur
hen vill ha det samt géra en anteckning om installningen i saken pa
patientens kort eller i patientregistret.3!°

Samtycke om en person har nedsatt beslutsférmdga

Om en person har nedsatt beslutsformaga kan det vara problematiskt att
hantera samtyckesfragan men man kan fa ledning genom en eventuell
stéllforetradare och anhériga. Detta kan i sin tur anvandas i en bedémning av
om det finns ett presumerat samtycke. En nérstaende kan dock inte samtycka
i den enskildes stalle.

Sekretess i forhdllande till personen sjdlv

Som huvudregel géller inte sekretess till skydd for en person i forhallande till
personen sjilv.3? Ett undantag fran huvudregeln & om det med hénsyn till
andamalet med varden eller behandlingen ar av synnerlig vikt att uppgiften

314 Se 4 kap. 1 § PDL samt till exempel 11 kap. 5 § andra stycket SoL.

315 6 kap. 12-16 8§ PSL.

316 Se 15 kap. SoL och 29 § LSS.

317 Regeringens proposition 1980/81:28, Om foljdlagstiftning till den nya sekretesslagen i fraga om hélso- och
sjukvarden samt den allmanna forsakringen, s. 23; regeringens proposition 1981/82:186, om andring i sekretesslagen
m.m.,, s. 26.

318 12 kap. 2 och 3 §§ OSL.

819 JO 1982/83 s. 227.

32012 kap. 1 § OSL.
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inte lamnas till hen.32! N&r informationen inte kan lamnas till patienten ska
den i stallet sdvitt mojligt 1amnas till en narstdende till patienten.3%2

Vdalfardsteknik

Det finns inte nagon juridisk definition av valfardsteknik. | Socialstyrelsens
termbank definieras valfardsteknik som digital teknik som syftar till att
bibehalla eller 6ka trygghet, aktivitet, delaktighet eller sjalvstandighet for en
person som har eller [6per forhojd risk att fa en funktionsnedsittning”. 32
Valfardsteknik &r olika former av hjalpmedel for det dagliga livet som
innehaller digital teknik, till exempel digitala trygghetslarm, tillsyn via
kamera, sensorer for paminnelser, robotar och datorprogram.

Insatser enligt HSL, SoL och LSS bygger pa frivillighet och forutsatter
med andra ord samtycke. Det innebdr att man inom varden och omsorgen i
regel inte kan vidta atgarder mot den enskildes vilja. Den enskilde kan dock
ge sitt samtycke pa olika satt. Enligt regeringsformen ar var och en gentemot
det allmanna skyddad mot betydande intrang i den personliga integriteten om
det sker utan samtycke och innebér 6vervakning eller kartlaggning av den
enskildes personliga forhallanden. Vid bedomning av vilka atgéarder som kan
anses utgora ett betydande intrang ska bade atgardens omfattning och arten
av det intrng dtgarden innebar beaktas. Aven atgardens d&ndamél och andra
omstindigheter kan ha betydelse vid bedémningen.3?

Ekonomisk ersattning och raftt till ledighet
Omvardnadsbidrag

Foraldrar till barn med funktionsnedsattning kan fa omvardnadsbidrag efter
beslut fran Forsakringskassan om barnet pa grund av funktionsnedsattningen
kan antas vara i behov av omvardnad och tillsyn under minst sex manader.?®
For att fa en fjardedels forman maste barnet ha mer an mattliga behov av
omvardnad och tillsyn pa grund av funktionsnedsattningen.
Omvardnadsbidraget lamnas som hel forman om barnet har sarskilt stora
behov av omvérdnad och tillsyn pa grund av funktionsnedsattningen.32

Merkostnadsersattning

Foraldrar till barn med funktionsnedséattning kan fa merkostnadsersattning
efter beslut fran Forsakringskassan for merkostnader till foljd av att barnet
har fatt sin funktionsformaga nedsatt om det kan antas att nedsattningen
kommer att best& under minst sex manader.®?’

321 25 kap. 6 § OSL.

322 3 kap. 4 § PL.

323 Socialstyrelsens termbank 2015, https://termbank.socialstyrelsen.se/?TermId=385, hamtad 2021-06-09.

324 Regeringsformen 2 kap. 6 § andra stycket och regeringens proposition 2009/10:80, En reformerad grundlag, s. 250.
32522 kap. 3 § SFB.

326 22 kap. 4 § SFB.

32750 kap. 5 § SFB.
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Vardbidrag

Tidigare kunde foraldrar som vardar ett barn med funktionsnedsattning eller
langvarig sjukdom fa vardbidrag efter beslut fran Forsakringskassan. De som
har ett gallande beslut om vardbidrag far fortfarande ersattning enligt det
beslutet. For nya ansokningar om bidrag géller i stéllet reglerna om
omvardnadsbidrag och merkostnadsersattning, se ovan.

Narstdendepenning

En anstalld som avstar fran arbete for att varda en narstaende person som &r
svart sjuk kan fa ersattning fran Forsakringskassan i form av
narstéendepenning.3?® Detta géller &ven om den sjuke vardas pa
sjukvardsinrattning.

Ledighet for nérstéendevard

En arbetstagare som uppbar nérstaendepenning enligt 47 kap. SFB har rétt
till ledighet fran sitt arbete i motsvarande omfattning som nérstaendepenning
betalas ut.>?°

Balansdirektivet och svensk ratt

Europeiska unionen lade 2019 fram ett nytt direktiv om balans mellan arbete
och privatliv for foraldrar och anhorigvardare, det sa kallade
balansdirektivet.3*° Direktivet forordar att medlemslanderna ska underlatta
for yrkesverksamma anhoriga som stodjer en familjemedlem eller en person
som bor i samma hushall och som behdver omfattande omvardnad eller stod
av ett allvarligt medicinskt skal.

Direktivet avser bland annat att gora det mojligt for anhoriga att fa en mer
flexibel arbetssituation, att anhdriga ska kunna fa minst fem dagars ledighet
per ar samt att medlemslanderna ska arbeta for att forebygga diskriminering
av yrkesverksamma anhdriga som omfattas av dessa nya rattigheter.
Direktivet tradde i kraft den 1 augusti 2019 och EU:s medlemslander har
fram till den 2 augusti 2022 att gora direktivet till lag.

En utredning rérande hur direktivet ska genomforas i svensk ratt
redovisades till Arbetsmarknadsdepartementet i december 2020.33!
Utredningen konstaterar att svensk ratt redan uppfyller direktivets krav och
att det darfor inte behdvs négra lagandringar.®%?

| Socialstyrelsens yttrande dver betdnkandet konstateras att det finns skal
att utreda fragan mer ingaende, eftersom direktivets intentioner om att det
finns en ratt till ledighet for att ge personlig omvardnad eller stod till den
som dr i behov av “omfattande omvardnad eller stod av ett allvarligt
medicinskt skil” torde inkludera fler situationer &n ndr personen har en
livshotande sjukdom. Socialstyrelsen konstaterar att den svenska

328 47 kap. SFB.

32920 § lagen (1988:1465) om ledighet for nérstaendevard.

330 Europaparlamentets och radets direktiv (EU) 2019/1158 av den 20 juni 2019 om balans mellan arbete och privatliv
for foraldrar och anhérigvardare och om upphévande av radets direktiv 2010/18/EU.

331S0U 2020:81, Genomforande av balansdirektivet — balans mellan arbete och privatliv for foraldrar och
anhorigvérdare.

33250U 2020:81 s.16.
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regleringens hoga krav pa sjukdomens allvarlighet riskerar att missgynna
anhoriga i forhallande till direktivets intentioner.3%

Anhoriganstalining

Anhoriganstallning innebar att den som vardar en anhérig kan bli anstalld
under ett antal timmar och fa betalt for detta. Mojligheten erbjuds bara i vissa
kommuner och formerna ser olika ut.

Anhorigbidrag

I vissa kommuner har anhdriga som hjalper nagon med personlig omvardnad,
till exempel hygien eller pa- och avkladning, méjlighet att fa bidrag fran
kommunen. Detta kallas anhorigbidrag, hemvardsbidrag eller
omvardnadsbidrag. Syftet med bidraget ar att stimulera och ge uppskattning
till anhorigvardaren som gor saker som annars skulle utféras av hemtjansten.
Bidraget finns inte i alla kommuner, och reglerna fér vem som kan fa
bidraget ar ocksa olika liksom storleken pa det. Oftast soks bidraget av och
betalas ut till personen som tar emot hjalpen.

333 Socialstyrelsens yttrande dver SOU 2020:81.
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Bilaga 2. Metod

Genomgdng av befintligt regelverk och
domstolspraxis

En juridisk genomgang av domstolspraxis och regelverk har genomforts i
syfte att klarlagga gallande ratt betraffande anhdériga som gor
omsorgsinsatser.

Litteraturgenomgdng

En 6versiktlig genomgang av befintlig forskning och annan litteratur har
genomforts i syfte att sammanfatta det aktuella kunskapsldget om anhérigas
situation och behov i Sverige. Litteraturgenomgangen omfattade offentliga
utredningar, regeringspropositioner, myndighetsrapporter, systematiska
kunskapsoversikter samt forskningspublikationer. Intervjupersoner och andra
medverkande bistod med tips pa relevant litteratur. Darut6ver har
Socialstyrelsens bibliotekstjanst genomfort en sokning pa forskningslitteratur
som publicerats mellan 2015 och varen 2020 om anhoriga i Sverige.

Materialinsamling

Intervjuer

Tre intervjuundersokningar genomférdes under arbetet med detta och
foregaende [1] underlag — sammanlagt 71 intervjuer.

Under april-augusti 2020 gjordes en intervjuundersékning inom ramen for
arbetet med foregaende underlagsrapport [1], med huvudsakligt fokus pa
anhoriga till ldre personer. Flera av dessa intervjuer berérde &mnen som &r
relevanta ocksa for detta regeringsuppdrag, och de har darfor ingatt i
analysen for denna rapport. Totalt genomfordes 36 intervjuer®3* dar foljande
kategorier ingick:

- forskare (5 intervjuer)®*®

- foretradare for anhdrigorganisationer, aldreorganisationer och
funktionsrattsorganisationer (12 intervjuer)3®

« anhorigkonsulenter och motsvarande funktioner anstéllda i kommuner (16
intervjuer)®’

+ regional kunskapsenhet (1 intervju)

334 ett fatal av dessa medverkade fler an en intervjuperson.

335 Fgljande forskare intervjuades: Mats Ewertzon, Magnus Jegermalm, Lennarth Johansson, Martina Takter och Petra
Ulmanen.

336 Fgljande organisationer intervjuades: Anhérigas Riksforbund, Demensforbundet, Funktionsratt Sverige,
Pensionérernas riksorganisation (PRO), Riksférbundet HjartLung, Roda Korset, SPF-Seniorerna, STROKE-
riksférbundet, SKPF Pensionarerna, Svenskt Demenscentrum och Alzheimer Orebro lan.

337 Fgljande kommuner var representerade: Danderyd, Ekerd, Forshaga, Hassleholm, Horby, Kalmar, Lysekil, Malmo,
Nybro, Simrishamn, Skellefted, Stockholm (S6dermalm), Strangnas, S6derhamn, Vasteras och Orebro.
Anhdrigkonsulenter kontaktades genom ett nationellt natverk och fick sjalva anméla intresse for intervju, varefter ett
urval gjordes med hansyn till geografisk spridning och kommunens storlek.

ANHORIGA SOM VARDAR ELLER STODJER NAGON DE STAR NARA
SOCIALSTYRELSEN



» enskilda anhdriga (2 intervjuer).

December 2020—februari 2021 gjordes en andra intervjuundersokning med
fokus pa évriga anhoriggruppers situation och behov. Intervjuerna omfattade
13 sakkunniga/forskare3*® och 5 vuxna anhériga.>*

| bada dessa intervjuomgangar férekom att intervjupersoner som tillhorde
kategorierna forskare, sakkunnig, anhérigkonsulent eller
organisationsforetradare utover dessa perspektiv ocksa delgav sina egna
erfarenheter av att vara anhdriga och ge anhérigomsorg.

| januari-mars 2021 genomfordes en tredje intervjustudie med fokus pa
kommunala och regionala medarbetares syn pa anhdriga samt deras
forutsattningar att involvera eller ta hansyn till anhdriga i arbetet. Totalt
intervjuades 17 professionsforetradare:

« handldggare, LSS och socialpsykiatri (2 intervjuer)
« utredande socialsekreterare, barn och unga (1 intervju)
« utredande socialsekreterare, missbruk (1 intervju)

« behandlare, beroendevarden (1 intervju)

« arbetsterapeut, barnhabilitering (2 intervjuer)

* arbetsterapeut, strokeenhet (1 intervju)

« kurator, vuxenrehabilitering (1 intervju)

» skolkurator, grundskolan (1 intervju)

« skolskoterska, grundskola (1 intervju)

» skolskoterska, gymnasieskola (1 intervju)

« sjukskoterska, cancervard (2 intervjuer)

« primarvardslakare (2 intervjuer)

« Overlakare, cancervard (1 intervju).

Samtliga intervjuer var semistrukturerade och utgick fran ett antal
overgripande fragestallningar enligt féljande:

« Intervjuer med forskare, anhdrigkonsulenter, organisationsforetradare

och anhdriga

— Vad innebér ett anhérigperspektiv?

— I vilken utstrackning finns ett anhorigperspektiv med i tilldmpningen av
befintligt regelverk i varden och omsorgen om aldre idag?

— Forekommer brister i hur anhorigperspektivet beaktas i tillampningen
av befintligt regelverk?

— Hur ser du pa behovet av en nationell anhérigstrategi? Vilken funktion
kan en sadan fylla? Vad ar viktigast att lyfta dar?

« Intervjuer med professionsforetradare
— Vad innebér ett anhérigperspektiv for dig och i din verksamhet?

338 Fgljande intervjupersoner deltog: Anette Alvariza, Eva Borgstrém, Ritva Gough, Malin Grande, Malin Lévgren,
Elisabet Nasman, Charlotte Oja, Carina Persson, Gisela Priebe, Torkel Richert, Jenny Wilder, Charlotte Ytterberg och
Ann-Kristin Olund.

339 Mot bakgrund av att barn ofta &r anhdriga och bar pa unika erfarenheter av detta hade det varit vardefullt att ha
intervjuat anhoriga barn om deras erfarenheter. Inga barn har emellertid intervjuats inom ramen for uppdraget, da det
inte visat sig vara gorbart pa grund av det pressade tidsschema som uppstod till féljd av pandemin. Dock har forskning
dar anhdriga barn har deltagit som informanter ingatt i litteraturgenomgangen.
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— Kan du beskriva hur du/ni jobbar med anhdriga i er verksamhet? Né&r &r
det 1ampligt alternativt olampligt att ta hénsyn till anhérigas behov och
perspektiv?

— Anser du att det finns forutsattningar i din verksamhet att ta hansyn till
anhorigas behov och perspektiv i tillracklig utstrackning? Varfor/varfor
inte?

— Vad skulle behova forandras for att du eller andra medarbetare i din
verksamhet skulle ha battre mojlighet att ta hansyn till anhérigas behov
och perspektiv? Om relevant — skilj pa atgarder pa verksamhetsniva
samt lokal, regional respektive nationell niva.

— Hur ser du pa behovet av en nationell anhérigstrategi? Vilken funktion
kan en sadan fylla? Vad ar viktigast att lyfta dar?

Med utgangspunkt i de dvergripande fragorna utformades intervjuscheman
anpassade till de olika kategorierna av intervjupersoner.

Samtliga intervjuer genomfordes digitalt eller per telefon, spelades in och
transkriberades. Intervjuerna analyserades sedan tematiskt.

Dialogmbten med intresseorganisationer

I syfte att samla kunskap om olika anhériggruppers situation och behov,
brister i det offentliga stodet till anhoriga samt atgardsforslag, inbjod
Socialstyrelsen anhdrigorganisationer, patientorganisationer och andra
ideella aktorer till fyra dialogmdoten under januari—februari 2021. Fyra méten
holls med foljande teman:

« Foraldrar och vardnadshavare till barn under 18 ar med sjukdomar eller
funktionsnedséttningar, 20 januari 2021.

 Barn som &r anhdriga till foraldrar eller syskon med funktionsnedséttning,
allvarlig eller langvarig somatisk sjukdom, psykiatriska tillstand,
beroendeproblem eller en forélder eller syskon som avlidit, 26 januari
2021.

« Vuxna anhdriga till vuxna med psykiatriska tillstand, missbruk och
beroende, psykiatriska tillstand eller intellektuell funktionsnedsattning, 5
februari 2021.

+ Vuxna anhdriga till vuxna med somatisk sjukdom eller fysisk
funktionsnedsattning, 9 februari 2021.

Inbjudningar skickades i forsta hand till riksorganisationer,
paraplyorganisationer och nationella natverk samt till ytterligare nagra
organisationer som sjalva anmaélde intresse eller sarskilt rekommenderades.
Urvalet gjordes med hjélp av Socialstyrelsens sakkunniga, Nationellt
kompetenscentrum anhdriga, intervjupersoner samt offentliga listor 6ver
patientorganisationer. Ett fatal offentliga aktdrer deltog, framst som ahérare.
Mellan 20 och 30 organisationsforetréddare deltog i varje méte. En lista 6ver
anmalda organisationer finns i bilaga 3.

Dialogmdten med professionsforetrédare

Vidare har Socialstyrelsen hallit dialogméten med kommunala och regionala
medarbetare i syfte att samla kunskap om hur kommuner och regioner arbetar
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idag for att uppmarksamma och stétta anhdriga samt vad som hindrar eller
mojliggor ett anhorigperspektiv i varden, omsorgen och
myndighetsutdvandet. Fyra digitala moten genomfordes med foljande fokus
och malgrupper:

* ldnssamordnare for kommunalt anhorigstod, inbjudna genom Nationellt
kompetenscentrum anhoriga, 10 februari 2021

» kommunala och regionala medarbetare med fokus barn som anhoriga,
inbjudna genom Sveriges Kommuner och Regioners nationella natverk for
barn och unga, 25 februari 2021

» regionala utvecklare med fokus barn som anhdriga, inbjudna genom
Nationellt kompetenscentrum anhériga, 2 mars 2021

« medarbetare fran psykiatrin och beroendevarden, inbjudna genom Sveriges
Kommuner och Regioners nationella natverk for missbruk och beroende
(BIRK) samt Sveriges Kommuner och Regioners natverk for styrning och
ledning av psykiatrin, 16 mars 2021.

Tr&ffar med Socialstyrelsens rddgivande organ

Projektgruppen har under arbetet med denna och foregaende [1] rapport
presenterat uppdraget och insamlat synpunkter vid traffar med foljande
radgivande organ inom Socialstyrelsen:

« Socialstyrelsens éldrerad, 12 februari 2020

« Socialstyrelsens namnd for funktionshindersfragor, 20 februari 2020 samt
11 februari 2021

« Socialstyrelsens rad for missbruks- och beroendefragor, 8 oktober 2020

Traffar med natverk

Vidare har Socialstyrelsen presenterat uppdraget och insamlat synpunkter vid
digitala traffar med féljande professions- och forskarnatverk:

« Forskarnatverk vuxna anhdriga, 31 augusti 2020

« Anhorigkonsulenters natverk, 3 september 2020

« Nationella natverket for aldreomsorg och kommunal halso- och sjukvard, i
Sveriges Kommuner och Regioners regi, 9 september 2020

« Socialstyrelsens IBIC-natverk, 21 oktober 2020

« Nationella natverket for missbruk och beroende (BIRK) i Sveriges
Kommuner och Regioners regi, 20 januari 2021

« Natverket for styrning och ledning av psykiatrin, i Sveriges Kommuner
och Regioners regi, 22 januari 2021

« Nationella natverket for funktionshinder, i Sveriges Kommuner och
Regioners regi, 12 februari 2021

 Nationella natverket for barn och unga, i Sveriges Kommuner och
Regioners regi, 8 mars 2021

» Stockholms natverk aktion psykisk hdlsa (SNAPH), 8 mars 2021

« Socialchefsnatverket, i Sveriges Kommuner och Regioners regi, 9 april
2021.

Dartill har Socialstyrelsen deltagit som ahdrare vid foljande digitala
hearingar i Nationellt kompetenscentrum anhdrigas regi:
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« tre hearingar om anhériga och nara vard, augusti 2020
« tva hearingar om anhorigperspektivet i slutbetankandet fran utredningen
Hallbar socialtjanst — En ny socialtjanstlag, januari 2021.

I rapporten beskrivs dessa olika tillfallen samt de dialogméten som beskrivs
ovan som motesdiskussioner som Socialstyrelsen har hallit eller medverkat i
under arbetet med regeringsuppdraget.

Skriftliga inldgg frédn organisationer och
professionsforetrddare

Vid natverkstréaffar och i andra sammanhang har Socialstyrelsen uppmuntrat
organisationer och andra intressenter att skicka in fragor eller synpunkter till
projektgruppen. Organisationer och professionsforetradare som deltog i
Socialstyrelsens dialogmoten fick ocksa majlighet att komplettera med
skriftliga synpunkter efter dessa. Tolv intresseorganisationer3*® inkom med
information eller inlagg via e-post, varav nagra skickade flera skrivelser pa
olika teman.

Vidare inbjods IBIC-processledare att inkomma med erfarenheter och
synpunkter kring hur och nar IBIC anvands for att synliggora och
dokumentera anhdrigas situation och behov. Inbjudan spreds genom Sveriges
Kommuner och Regioners digitala samarbetsrum for IBIC; sex svar inkom

via e-post.

Samrdd med nationella minoriteter

Inom ramen for uppdraget inbjod Socialstyrelsen Sametinget och ett antal
riksorganisationer®** som foretrader de nationella minoriteterna till samrad
om situationen for anhoriga tillhérande nationella minoriteter.
Fragestallningarna rérde hur minoritetsforetradarna ser pa situationen for
anhoriga ur ett minoritetsperspektiv och vilka eventuella brister som finns.
Organisationerna erbjods att inkomma med synpunkter, antingen skriftligt
eller via telefonintervju. Fem organisationer samt Sametinget skickade in
skriftliga inldgg. En organisationsforetraddare blev intervjuad per telefon.

Analys av kvantitativa data

Analys av Anhorigas Riksforbunds enkatdata

Anhdrigas Riksforbund utférde en enkatundersokning till samtliga
kommuner 2019 i syfte att kartlagga kommuners stdd till anhoriga.
Kartldggningen gjordes genom en webbenké&t som skickades till socialchefer,
vard- och omsorgschefer samt chefer for funktionsstodsverksamheter. Det
innebdr att varje kommun fick tre identiska enké&ter som var adresserade och
riktade till respektive verksamhetsomrades chef. Totalt besvarade 169
kommuner enkater, vilket motsvarar en svarsfrekvens pa 58 procent. Av

340 Fgljande organisationer inkom med skriftliga synpunkter: Afasiférbundet, Anhérigas Riksforbund, Autism- och
Aspergerforbundet, Bracke diakoni, Diabetesforbundets foraldrardd, Hjarnkraft, Nationell Samverkan for Psykisk
Halsa (NSPH), Riksforbundet Attention, Riksférbundet for ME-patienter, Svenska nétverket for unga anhdriga till
personer med kognitiv sjukdom, Stiftelsen Allménna Barnhuset, Synskadades Riksforbund.

341 Alla organisationer som 2020 erhallit statsbidrag (2005:765) for nationella minoriteter genom Lénsstyrelsen
Stockholm fick en inbjudan att delta.
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dessa besvarade 3 kommuner samtliga 3 verksamhetsriktade enkéter medan
38 kommuner besvarade 2 verksamhetsriktade enkéter. Totalt inkom 227
svar [20].

Inom ramen for detta uppdrag har Socialstyrelsen utfort en analys av
enkatundersokningens radata. Socialstyrelsens analys ar aggregerad pa
kommun- och stadsdelsniva. Analysens resultat presenteras i kapitel 5.

Nationellt kompetenscentrum anhdrigas
befolkningsstudie

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) har bistatt med data och analys
om anhodrigomsorgens omfattning och konsekvenser. Dessa data och analys
presenteras i kapitel 2 och 5. Uppgifterna kommer fran en befolkningsstudie
som genomfordes av Statistiska centralbyran (SCB) 2018 pa uppdrag av Nka
och i samarbete med Linnéuniversitetet [3]. Undersokningen genomfordes
genom postenkater till drygt 30 000 befolkningsrepresentativa personer i
aldern 18 ar och aldre.

Efter tva pAminnelser hade svar fran totalt 11 168 personer inkommit, vilket
motsvarande en svarsfrekvens pa 37,3 procent. En fjardedel av dessa
besvarade enkaten via ett webbformuléar. Webbenkaten fanns ocksa
tillganglig pa engelska. Enkatfragorna var snarlika de fragor som anvéandes
av Socialstyrelsen i den befolkningsstudie som genomférdes 2012 pa
uppdrag av regeringen [50].

Totalt 2 141 personer (19 procent) uppgav att de gav omsorg i nagon form
till en eller flera personer. Dock varierade svarsbenégenheten, dar kvinnor
liksom aldre var mer bendgna att besvara enkéten; hogst var svarsandelen i
aldersgruppen 65-80 ar. Svenskfodda var mer benagna att svara an
utlandsfédda. Personer med eftergymnasial utbildning och akademiker samt
personer med hogre inkomst var ocksa mer benéagna att svara an andra
socioekonomiska grupper. Gifta och samboende var mer svarshenégna én
ensamstaende.

Det finns skillnader mellan urvalet och kénda fakta om befolkningen i
aldersgruppen fran 18 ar och uppat, och undersokningen baseras pa ett
slumpméssigt stratifierat urval i landets 21 regioner. Det gor att det blir en
dverrepresentation av regioner med liten befolkning SCB har darfor gjort en
vagning av svaren som fér dem upp till befolkningsniva. I den redovisning
som aterges i rapporten anvands det vagningstalet.

Extern samverkan

Nationellt kompetenscentrum anhdriga har bistatt i arbetet med denna rapport
via kontakter, kéllor, forskningsresultat, textavsnitt, vardskap for digitala
dialogmdten samt synpunkter pa rapportutkast.

Vidare har Socialstyrelsen under arbetet traffat Inspektionen for vard och
omsorg, Folkhélsomyndigheten, Myndigheten for delaktighet samt Sveriges
Kommuner och Regioner — dédribland personer som arbetar med regionernas
nationella system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard. Genom dessa
moten har projektgruppen tagit del av dessa aktorers kunskap om anhdrigas
situation samt fatt tips om pagaende och avslutade arbeten med baring pa
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uppdraget. Sveriges Kommuner och Regioner har ocksa bistatt med
inbjudningar till samt vardskap for digitala moten med professionsforetradare
och tillgang till olika professionsnatverk.

Anhorigas Riksforbund har bistatt med kunskap samt med radata fran den
ovan ndmnda kartlaggningen av kommuners stod till anhoériga.
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Bilaga 3. Anmdlda deltagare vid
dialogmdten med
intresseorganisationer

Foljande organisationer anmélde sig till ett eller flera av Socialstyrelsens
dialogméten med intresseorganisationer i januari—februari 2021.

Afasiforbundet

Stiftelsen Allméanna Barnhuset

Anhdrigas Riksforbund

Autism- och Aspergerférbundet

Barnens rétt i samhallet (Bris)

Brécke diakoni

Barn och ungdom med foralder/familjemedlem i fangelse (Bufff)
Cancerfonden

Centralférbundet for alkohol- och narkotikaupplysning (CAN)
Centrum for sallsynta diagnoser, Karolinska Universitetssjukhuset
Foreningen Equal, for ett jamlikt Stockholm

Riksforbundet for barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning (FUB)
Funktionsratt Stockholm

Funktionsrétt Sverige

Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft

Hjartebarnsfonden

Intressegruppen for Assistansberéttigade

JAG personlig assistans

Junis

Kvinnoorganisationernas Samarbetsrad i Alkohol- och Narkotikafragor
(KSAN)

Maskrosbarn

Mind

Motala Fontanhus

Neurofdrbundet

Njurférbundet

Nationell Samverkan for Psykisk Halsa (NSPH)

Nara Cancer

Nétverket for unga anhdriga till personer med kognitiv sjukdom
OCD-foreningen, Stockholm

Personskadadeforbundet RTP

Randiga Huset

Riksférbundet Attention

Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU)
Region Skane

Region Stockholm

Region Vésternorrland
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Riksforbundet for ME-patienter (RME)

Riksforbundet Foréldraféreningen Mot Narkotika (FMN)
Riksforeningen mot atstérningar, Frisk & fri
Schizofreniférbundet

Shedo

Socialpsykiatriskt Forum

Riksforbundet for suicidprevention och efterlevandes stod (Spes)
Stiftelsen Allméanna Barnhuset

Stockholm Forebygger Alkohol- och Drogproblem (STAD), representanter
for Anhorigskolan samt Barn i missbruksmiljo — BIM.
Stockholms stad

STROKE-Riksforbundet

SUF-Kunskapscentrum

Svenska Diabetesforbundet

Svenska Downforeningen

Sveriges Fontanhus

Synskadades Riksforbund

Trygga Vuxna

Unizon

Vandpunkten Ersta

Agrenska
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