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Kommittédirektiv

Ett starkt stod till anhdriga till langvarigt eller allvarligt sjuka

Beslut vid regeringssammantride den 8 juni 2023

Sammanfattning

En sirskild utredare ska analysera och limna effektiva forslag som
sikerstaller ett andamalsenligt och individanpassat stéd till anhoriga till
personer som dr langvarigt sjuka, till anhoériga till personer som ar kortvarigt
allvarligt sjuka och till anhoriga som ér barn. Syftet dr att stodet till anhoriga,
savil vuxna som barn, ska forbittras, vidareutvecklas och starkas.

Utredaren ska bl.a.

e analysera behovet av och limna dndamalsenliga och effektiva férslag pa
hur stéd i form av kontaktperson till anhoriga till personer som ar
langvarigt sjuka och till anhoriga till personer som ar kortvarigt allvarligt
sjuka ska utformas och tillhandahallas,

e analysera och vid behov limna f6rslag pa dtgirder som sikerstiller ett
indamalsenligt st6d till anhoriga som dr barn,

e limna effektiva forslag pa atgirder som sakerstiller att relevant personal
inom socialtjanst och hilso- och sjukvird har en andamalsenlig
kompetens for att kunna ge stod av god kvalitet till anh6riga som ar
barn,

e analysera behovet av och limna dndamalsenliga och effektiva férslag pa
hur en nationell anhériglinje som ger tillgingligt stod av god kvalitet till
anhoriga dygnet runt kan erbjudas, och

e limna nodvindiga forfattningstorslag.



Uppdraget ska redovisas senast den 1 september 2024.

Stodet till anhoriga
Anhdriga och deras situation

Begreppen anhorig och nirstiende har inte nagon entydig definition inom
hilso- och sjukvarden eller socialtjinsten. Med anhérig avses 1 dessa direktiv
en person som ger omsorg, stod eller vard till nagon nirstiende. Med
nirstaende avses den som tar emot omsorg, vard eller stod (jfr 5 kap. 10 §
socialtjanstlagen [2001:453], forkortad SoL., och prop. 2008/09:82 s. 12).

Av den nationella anhdrigstrategin som regeringen beslutade 1 april 2022
(52022/02134) framgir att nistan var femte person vardar, hjilper eller
regelbundet stoder en nirstiende som ir dldre, har en funktionsnedsittning
eller 4r langvarigt tysiskt eller psykiskt sjuk. Gruppen anhoriga ar stor och
heterogen och har varierande behov av stéd och kan avse personer i olika
aldrar, fran barn under 18 ar till aldre personer.

Att som anhorig ge vard och omsorg till en nirstiende kan vara en positiv
och berikande erfarenhet som ger nya perspektiv och férdjupar relationen.
Det kan dven innebira stora péfrestningar, oro, sorg och stress, vilket kan
paverka den anhoriges fysiska och psykiska hilsa, ekonomi och livskvalitet.
Var fjirde anhérig blir sjilv sjuk och befolkningsstudier genomférda av
Socialstyrelsen 2012 och Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) 2018
har visat att personer som regelbundet ger vard, hjilp eller stod till en
nirstaende upplever sin hilsa som simre dn den 6vriga befolkningen.
Kvinnor paverkas generellt mer negativt an mén. Studier visar att kvinnor
oftare star for en mer omfattade anhorigomsorg med allt ifran personlig
omsorg och behandling till fysiska aktiviteter och kontakt med varden och
omsorgen. Kvinnor upplever ocksa oftare att deras insatser gar ut 6ver
arbete och studier.

Anhorigas situation ir en folkhilsofraga. Anhorigas starka fokus pa den
nirstdendes situation och vilbefinnande kan gora det svart att se till de egna
behoven. Samtidigt har anhériga ofta sjilva behov av olika typer av
stodinsatser.



Av Tid6avtalet, som dr en 6verenskommelse mellan Sverigedemokraterna,
Moderaterna, Kristdemokraterna och Liberalerna, framgir att stodet till
anhoriga, savil vuxna som barn, behover stirkas.

Ansvaret for stod till anhoériga

Enligt 5 kap. 10 § SoL ska socialnimnden erbjuda stéd for att underlitta for
de personer som vardar en nirstaiende som ér langvarigt sjuk eller dldre eller
som stodjer en nirstiende som har funktionshinder. Stédet till de personer
som viardar eller stoder nirstaende ska kinnetecknas av individualisering,
flexibilitet och kvalitet. Det forutsitter t.ex. att den anhoriges unika behov
identifieras, att stodet utformas efter hans eller hennes behov och att den
som bedémer behovet och far besluta om insatser har kunskaper om
forhillandena i det enskilda fallet (prop. 2008/09:82 s. 21 f.). Ett exempel pi

en insats som kan stédja anhériga dr avlosning.

Det finns for regionerna inte motsvarande uttalade skyldighet som for
kommunerna att stédja anhériga. Hilso- och sjukvarden ska dock enligt

3 kap. 2 § hilso- och sjukvardslagen (2017:30), férkortad HSL, arbeta for att
torebygga ohailsa i vilket det ingar att identifiera och arbeta hilsofrimjande
och férebyggande med personer eller grupper som riskerar att drabbas av
ohilsa, daribland anhoériga (prop. 2008/09:82 s. 16). Exempelvis kan hilso-
och sjukvarden ge stéd av en kurator eller psykolog eller ett barnrittsombud
som stoder arbetet med barn som ar anhoriga.

Barn som ar anhdriga har sarskilda rattigheter

FN:s konvention om barnets rittigheter (barnkonventionen) ir en viktig
utgangspunkt for information, rad och stéd till anhériga som ér barn. 1
artikel 3 1 konventionen uttrycks grundprincipen om att det som bedéms
vara barnets basta ska beaktas vid alla dtgirder som r6r barn.

Vidare foljer av 5 kap. 7 § HSL och 6 kap. 5 § patientsidkerhetslagen
(2010:659) att bade regionala och kommunala hilso- och sjukvardsaktorer
sarskilt ska beakta ett barns behov av information, rad och stéd, om barnets
torilder eller nagon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med
har en psykisk storning eller psykisk funktionsnedsattning, en allvarlig
sjukdom, ett missbruk eller utsitter barnet for vald eller andra 6vergrepp.
Detsamma giller om barnets forilder eller nagon annan vuxen som barnet
varaktigt bor tillsammans med ovintat avlider.



Den nationella anhérigstrategin

Syftet med den nationella anhorigstrategin som regeringen beslutade 1 april
2022 ir att stirka anhoérigperspektivet inom hilso- och sjukvird och omsorg
samt att utifran bista tillgingliga kunskap bidra till att stodet till anh6riga
som viardar eller stéder en person som dr langvarigt sjuk, dldre eller har en
funktionsnedsittning ar tillgingligt och utformat efter behov. Inom ramen
for strategin har Socialstyrelsen fatt i uppdrag att ta fram stod for att stirka
anhorigperspektivet inom hilso- och sjukvard och omsorg (§2022/02128), ta
fram stod till kommunerna for ett mer individuellt och likvirdigt stod till
anhoriga (§2022/02129) och f6lja upp anhorigperspektivet och stodet till
anhoriga (§2022/02130). Uppdragen ska redovisas under hosten 2023.
Regeringen foljer arbetet med strategin, da det dr en viktig del i att sikerstilla
ett indamalsenligt st6d till de anhériga som vardar eller stéder en person
som dr langvarigt sjuk, aldre eller har en funktionsnedsittning.

Barn ir inte den primira malgruppen for strategin. Daremot har
Socialstyrelsen dven 1 uppdrag att stirka stodet till barn som ir anhériga
(52021/03118). Uppdraget syftar till att stirka och utveckla stodet till barn i
familjer med skadligt bruk, missbruk eller beroende, psykisk sjukdom eller
psykisk funktionsnedsittning, dir samtidigt vald féorekommer eller dir en
torilder eller vardnadshavare lider av allvarlig sjukdom, plotsligt avlider eller
ar frihetsber6vad. Uppdraget ska slutredovisas senast den 28 mars 2026.

Uppdraget att utreda ett starkt stod till anhoriga till langvarigt sjuka
och kortvarigt allvarligt sjuka

Stodet till anhoriga har varit féremal for utredningar och myndighetsuppdrag
(5§2019/04223 och 2019/05315) som visar pa bristfillig kunskap om
omfattningen av och kvaliteten pa det stdd som kommuner och regioner
erbjuder anhériga. Brister i tillganglighet, kvalitet och individanpassning av
kommuners och regioners stodinsatser begransar ocksa anhorigas

forutsittningar att sjdlva kunna uppna en god hilsa och levnadsniva
(82022/02130).

De stodinsatser som finns i dag dr inte alltid anpassade efter anhorigas
individuella behov. Exempelvis kan stédet vara otillrickligt och sakna ett
anhorigperspektiv vilket bland annat tar sig uttryck i att avlosningsinsatser
inte utformas efter individens och anhorigas behov. Ibland kan stodet helt
utebli. Det stod som erbjuds till anhoriga ar inte heller jamlikt Gver landet
och inte jamlikt férdelat mellan olika grupper. Vidare kan tréskeln for att



ansOka om anhorigstod vara hog, och anhoriga kinner inte alltid till det st6d
som finns att fi. Aven ett vigledande stéd till vard och omsorgen efterfrigas
(Anhoriga som vardar eller stodjer nagon de star niara — Underlag till
nationell strategi. Socialstyrelsen 2020). Det har fran flera hall framforts
6nskemal om mer och bittre anpassat stod till anhoériga, till exempel genom
en kontaktperson, koordinator eller liknande. Stodet bor inte bara galla
situationen som anhoérig utan ocksa vara vigledande i det organisatoriska

ansvar gentemot varden och omsorgen som anhoriga ofta tar.

Utredaren ska darfor

e analysera behovet av och limna dndamalsenliga och effektiva férslag pa
hur stoéd i form av kontaktperson for anhoriga till personer som ar
langvarigt sjuka och till anhoriga till personer som ir kortvarigt allvarligt
sjuka ska utformas och tillhandahallas,

e analysera och limna f6rslag pa vilken krets av anhoriga och vilka
langvariga sjukdomstillstind respektive kortvariga allvarliga
sjukdomstillstind som ska omfattas av utredningens forslag, och

e limna nodvindiga forfattningsforslag.

Det ar inte ovanligt att personer med funktionsnedsittning har sidana
sjukdomstillstind som utredaren ska analysera. Anhériga till personer med
funktionsnedsittning som har dessa sjukdomstillstand ska beaktas i
utredarens forslag.

Uppdraget att utreda ett starkt stod till anhériga som ar barn

Barns anhorigskap kan i hog grad paverka deras livsvillkor och innebira oro,
orimligt ansvarstagande, forindringar i vardagen och svara upplevelser som
paverkar maende, utveckling, skolgang och sociala relationer. Pa lingre sikt
kan det leda till att barnet utvecklar egen ohilsa och att utbildning, framtida
arbetsliv och ekonomi blir lidande. Barns utsatthet i detta ssmmanhang
maste uppmarksammas i ett tidigt skede sa att ratt stod kan sittas in

(Nationell anhérigstrategi — inom hilso- och sjukvard och omsorg
§2022/02134).

Socialstyrelsen lyfter i en av undetlagsrapporterna (§2019/05315) infér den
nationella anhérigstrategin fram nagra sirskilda brister 1 det offentliga stodet
till anhoriga som dr barn. Exempel pa sadana brister ar att fa barn nas av

kommunernas stodinsatser och att regionernas stéd till barn dr ojamnt 6ver

5 (8)



landet och mellan vardomraden. Detta giller dven syskon till barn med
sjukdomar och funktionsnedsittningar eller till barn som har avlidit.

Nka har tagit fram fakta om anhoriga som ér barn och exempel pa metoder
och verktyg 1 samtal med barn som personal inom socialtjinsten och hilso-
och sjukvarden kan anvinda sig av. De beskriver ocksi i en av sina rapporter
(Barn och unga som utévar omsorg 2016:6) att barns utsatthet riskerar att
torvarras nir deras sociala nitverk av skyddande vuxenrelationer inte ar
nirvarande. I rapporten lyfts dven betydelsen av stédjande professionella
relationer och barnens behov av tillit till att ritt hjélp finns att fa.

Mycket talar f6r att samtal med barn inom vard och omsorg sker i f6r liten
utstrickning (Att samtala med barn — Kunskapsstéd for socialtjansten, hilso-
och sjukvarden och tandvarden Socialstyrelsen 2018). Det kan till exempel
handla om brist pa kunskap hos personalen eller en oro f6r att samtal ska
gbra mer skada dn nytta for barnet. Det ar viktigt att personal inom vard och
omsorg har relevant kunskap, kompetens och erfarenhet for att kunna moéta
och samtala med anhdriga som dr barn pa bista sitt. Det dr ocksa viktigt att
kunna anpassa det stéd som ges.

Utredaren ska darfor

e analysera och vid behov limna f6rslag pa dtgirder som sikerstaller ett
andamalsenligt stod till anhoriga som dr barn,

e kartligga och analysera vilken kompetens personal inom socialtjanst och
hilso- och sjukvard har nar det giller stod till anhoriga som ér barn,

e limna effektiva forslag pa atgarder som sakerstiller att relevant personal
inom socialtjanst och hailso- och sjukvird har en andamalsenlig
kompetens for att kunna ge stod av god kvalitet till anh6riga som dr
barn, och

e limna nodvindiga forfattningsforslag.

Barnkonventionen och den europeiska konventionen om skydd for de
minskliga rittigheterna och de grundliggande friheterna ska vara
utgangspunkter for utredarens arbete. Det som bedéms vara till barnets
bista ska ligga till grund f6r bedémningen av de atgirder som utredaren

foreslar.



Uppdraget att foresla en nationell stodlinje for anhoriga

Det finns i dag flera civilsamhillesorganisationer som ger stod till anhoriga,
bade barn och vuxna, genom anhoriglinjer. Till exempel har Anhérigas
riksférbund en anhdoriglinje i form av en nationell stodtelefon som bemannas
av volontirer med stor erfarenhet. Barnens ritt i samhillet har en nationell
stodlinje f6r barn som ar 6ppen dygnet runt. P4 Nka:s webbplats finns
kontaktuppgifter till olika stédlinjer, organisationer och myndigheter som
kan ge anhoriga vagledning samt rad och st6d 1 olika situationer. Pa
webbplatsen www.1177.se finns en sarskild sida med information om
anhorigstod for den som vardar eller stoder en anhérig.

Det kan dock vara svart for anhériga att veta vart de ska vinda sig och det
kan vara svart att hitta ritt stodlinje under alla tider pa dygnet. Anhériga ska
kunna kinna sig trygga med att stodlinjer finns och det ska vara tydligt vart
de kan vinda sig for tillgdngligt stéd dygnet runt.

Utredaren ska darfor

e analysera behovet av och limna dndamalsenliga och effektiva férslag pa
hur en nationell anhériglinje av god kvalitet som ger tillgangligt stod till
anhoriga dygnet runt kan erbjudas,

e analysera hur en nationell stédlinje forhaller sig till offentlighets- och
sekretesslagstiftningen,

e analysera vilken personuppgiftsbehandling som forslagen kan innebara
och risker forknippade med den, ta hinsyn till skyddet f6r den
personliga integriteten och gbra en integritetsanalys samt vid behov
foresla atgarder som sakerstaller att kraven i EU:s dataskyddsférordning
toljs, och

e limna nodvindiga forfattningsforslag.

Konsekvensbeskrivningar

Utredaren ska redovisa férslagens kostnader och konsekvenser i enlighet
med kommittéférordningen (1998:1474). Utredaren ska gora en
samhillsekonomisk analys av problem och syfte samt analysera de
samhillsekonomiska effekterna av olika alternativ, och beakta detta i de
torslag som laggs. Om forslagen paverkar den kommunala sjilvstyrelsen, ska
de sirskilda 6verviganden som gjorts i enlighet med 14 kap. 3 §
regeringsformen redovisas. Om forslagen innebir offentligfinansiella
kostnader, ska utredaren ocksa limna forslag till finansiering.


http://www.1177/

Kontakter och redovisning av uppdraget

Uppdraget bér genomforas i nira samverkan med Nka, Socialstyrelsen,
Myndigheten for delaktighet och Sveriges Kommuner och Regioner.
Utredaren ska dven ha kontakt med kommuner och regioner och andra
berérda aktorer, sisom patient-, brukar- och anhérigorganisationer, under
uppdragets genomférande.

Under uppdraget ska utredaren samriada med och inhdmta upplysningar fran
berérda myndigheter och organisationer, sirskilt Barnombudsmannen och
Folkhilsomyndigheten. Barns egna erfarenheter och dsikter ska tas tillvara i
arbetet.

Utredaren ska halla sig informerad om och beakta relevant arbete som
bedrivs inom utredningsvisendet och pa ber6rda myndigheter. Detta
innefattar sirskilt uppdraget till Socialstyrelsen att stirka och utveckla stédet
till barn som anhoriga (§2021/03118).

Utredaren ska l6pande halla Regeringskansliet (Socialdepartementet)
informerat om hur arbetet fortskrider.

Uppdraget ska redovisas senast den 1 september 2024.

(Socialdepartementet)
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