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Nationellt kompetenscentrum anhorigas yttrande avseende
Inférandet av en familjevecka paborjas — familjedagspenning vid lov, studiedagar och
utvecklingssamtal. Ds 2020:24

Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) har med stort intresse tagit del av
forslagen i promemorian. Nka ar inte en formellt utsedd remissinstans, men vi
betraktar utredningen som mycket angeldagen for anhoriga, i det har sammanhanget
foraldrar till barn med funktionsnedsattning och deras syskon. En familjevecka kan
vara ett satt som komplement till andra insatser for att dessa familjer ska kunna ha ett
fungerande liv och kunna balansera arbetsliv och anhérigomsorg.

Nationellt kompetenscentrum anhériga
Nationellt kompetenscentrum anhdoriga ar ett kunskapscentrum inom anhdérigomradet,
som sedan 2008 pa uppdrag for Socialdepartementet via Socialstyrelsen haft som
po att vara ett g enskilda utforare
e utveckling g horiga.se ).
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Né&r Nka refererar till flerfunktionsnedsattning avses funktionsnedséattningens grad som svar/mycket
svar intellektuell funktionsnedsattning enligt DSM-5, i kombination med omfattande rorelsenedséattning
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http://www.anhoriga.se/
http://habilitering.se/autismforum/om-diagnoser/diagnoskriterier/diagnosmanualen-dsm-5/diagnoskriterier-intellektuell
http://cpup.se/wp-content/uploads/2013/07/247_Svensk-version-av-GMFCS-ER-slutgiltig20081002.pdf

Anhérigomsorg

| Sverige finns 1,3 miljoner anhoriga som ger narstaende vard, hjalp och stdd. Det visar
en befolkningsstudie genomférd av Linnéuniversitetet och Nka hdsten 20182. |
genomsnitt genomfér de 13 timmar per vecka obetalad omsorg. Studien visar att
150 000 anhoriga i aldern 18-66 ar har minskat sin arbetstid eller slutat arbeta. Av
dessa har 35 000 helt slutat arbeta. Nar det géller anhoriga i dldern 45-66 ar ar det
uppskattningsvis 75 000 anhoriga som har minskat arbetstid eller slutat arbeta. Av
dessa ar det 16 000 som helt slutat arbeta. De anhériga bedémer sin halsa mycket
mera paverkad dn jamnariga som inte ger omsorg till en narstaende. Av anhoriga i
aldern 18-66 ar bedémde var tionde anhorig (10,2%) sin hélsa som ganska dalig eller
mycket dalig, jamfort med sina jamnariga dar endast drygt var 25:e (3,8%) bedémde
sin halsa som ganska dalig eller mycket dalig. Det ar de yngre anhoriga, 18-44 ar som
beddmer sin hdlsa som samst. | den gruppen bedomer mer an var tionde anhorig
(11,2%) sin halsa som ganska dalig eller mycket dalig.

Nar det géller i vilken grad omsorgen om narstaende ar psykiskt pafrestande uppger
narmare halften (42,3%) att det ofta, nastan alltid eller alltid ar psykiskt pafrestande.
Mer an var femte anhorig (22,3%) uppger att det nastan alltid eller alltid ar psykiskt
pafrestande. Det ar de yngre anhoriga (18-44 ar) som ar mest paverkade. Halften
(49,8%) uppger att det ofta, nastan alltid eller alltid ar psykiskt pafrestande. Mer an var
fjarde anhorig (26,7%) uppger att det nastan alltid eller alltid ar psykiskt pafrestande.
Anhoriga ar ocksa ekonomiskt paverkade. Var femte anhorig (19,5%) uppger att de
ofta, nastan alltid eller alltid far ekonomiska problem. Mer an var tionde (12,1%) far
nastan alltid eller alltid ekonomiska problem.

Det finns emellertid anledning att tro att antalet anhdriga ar manga fler, men att de av
olika anledningar valde att inte svara pa enkaten. Det kan finnas flera orsaker till detta.
Att enkaten var lang och majligen kan ha upplevts komplicerad att besvara. Ett tecken
pa det kan vara att det ar farre aldre som rapporterat att de ger vard, hjalp och stod till
en narstaende an i en tidigare studie fran 2012. Ocksa gruppen anhériga som ger
omfattande stéd ar mindre an i studien fran 2012. Anhoriga i alla aldrar som gor stora
och omfattande insatser har i vissa fall kontaktat Nka och beréattat de har sa mycket att
gora och ar sa trotta att de inte orkar besvara enkéaten.

Féréldrar som anhériga

Fordldrar som har barn med funktionsnedsattning ar i en mening anhdériga da deras
vard och omsorgsinsatser for sitt barn inte alltid omfattas av “normalt féraldraansvar”.
Ett barn med funktionsnedséattning behdver mer vard, tillsyn och omsorg an ett barn i
motsvarande alder utan funktionsnedsattning.

Det visar sig att foraldrar till barn med funktionsnedsattning har samre halsa an andra
foraldrar. | ovan namnda undersokning? framkommer att det dr anhdriga i dldrarna

2 Nationellt kompetenscentrum anhoriga (I manus), Anhérigskap, anhérigomsorg och anhdérigstéd, en nationell
kartldggning 2018.

> Nationellt kompetenscentrum anhériga (I manus), Anhérigskap, anhérigomsorg och anhérigstéd, en nationell
kartliggning 2018.
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18 - 44 ar som beddmer sin halsa som samst. Har aterfinns manga foraldrar till barn
med funktionsnedsattning. Det ar oftast mammorna som tar den storsta delen av
ansvaret for kontakter med myndigheter. Det dr inte ovanligt att modrar gar ner i
arbetstid, byter arbete eller sjdlva arbetar som assistent till sitt eget barn for att ha tid
for allt det som de upplever behovs i forhallande till barnet. Att ha ett barn med
intellektuell funktionsnedsattning innebar pafrestningar och manga foéraldrar lever
med 6kad stress och depressiva symtom. Det finns ocksa en 6kad risk for barn med
funktionsnedsattning att bli utsatt fér vald.*

Familjer som har barn med funktionsnedsattning har extraordinéara
levnadsforhallanden och de lever under stark press. Deras behov av stod och
avlastning ar hogst angeldget. Foraldrarna lagger mycket tid pa att forsoka hitta fram
till nodvandigt stod for att vardagen ska fungera val. Foraldrar beskriver att de far
kampa for barnens ratt till stod. Manga foraldrar upplever att kontakten med olika
myndigheter kring stodet kraver mycket tid och ar en orsak till den stress som
foraldrarna beskriver som 6verméktig®.

Syskon som anhériga

Nar ett syskon har eller férvarvar en funktionsnedsattning forskjuts rollerna i familjen.
Att vara syskon till en syster eller bror med funktionsnedsattning paverkar uppvaxten

pa manga satt. Syskon upplever att de manga ganger kommer i skymundan, att deras

behov inte tas om hand pa ett relevant satt och att de blir mogna "for tidigt”.

Var fjarde ungdom (24 %) i aldern 15-17 ar har en familjemedlem med
ohélsorelataterat tillstand eller funktionsnedsattning, visar den enkdtundersokning
som Linnéuniversitetet och Nka gjorde 2018°. Enkaten besvarades av 3 015 ungdomar i
nio kommer i Kalmar lan. Var tjugonde ungdom (5,5 %) hade ett syskon med
ohélsorelaterat tillstand eller funktionsnedsattning. De uppger alla att de ger vard,
hjalp eller stod till sitt syskon. Dessa unga omsorgsgivare till en familjemedlem uppger
att omsorgsgivandet paverkar deras hadlsa negativt. Var tredje ungdom (32%) uppger
att de upplever sin ohalsa dalig eller ganska dalig. Narmare halften (44%) uppger egen
psykisk ohélsa, vilket kan jamforas 14% hos deras jamnariga som ej ger omsorg till en
narstaende. Av de unga omsorgsgivarna uppger var tionde (10%) att det lett till
svarigheter i skolan. For drygt en sjattedel av ungdomarna (15,5%) har omsorgen om

4 Oversyn av insatser enligt LSS och assistanserséttningen SOU 2018:88

(kallor: Statens folkhalsoinstitut (2012). Hdlsa och vdlfdrd hos barn och unga med funktionsnedsdttning.
Handisam (2014). Barn dger. Handisams slutsatser och férslag utifran studien “Barn och unga med
funktionsnedsdttning — en beskrivning av deras vardag”.

Broberg, M, Nowak, H, Norlin, D, Starke, M. (2014). Riktat fordldrastéd.

Svedin, C., Jonsson, L., och Landberg, A. (2016). Om barn med funktionsnedsdttning i Sverige och deras
utsatthet fér vald och krdnkningar.

Socialstyrelsen (2015). Kartldggning och analys av vissa insatser enligt LSS. Delrapportering av
regeringsuppdrag, s. 41 f.)

5> Riksrevisionen, Samordning av stod till barn och unga med funktionsnedsattning — ett olésligt
problem? RiR 2011:7. Stockholm: Riksrevisionen.

6 Unga omsorgsgivare, Svensk kartlaggning — delstudie i det europeiska ME-WE-projektet, Brolin R.,
Magnusson L., Hanson E, | manus

3(4)



familjemedlem haft negativ paverkan pa skolarbetet. For en dryg sjundedel (13,7%)
har det lett till tankar om att skada sig sjdlva.

Sammanfattande synpunkter

Synpunkterna ges utifran ett anhorigperspektiv da det ar viktigt att uppmarksamma
hur anhoriga, har foraldrar till barn med funktionsnedsattning och deras syskon,
paverkas om utredningens forslag blir lag.

o Det ar viktigt att promemorian kompletteras med ett tydligt anhérigperspektiv.
Foraldrar och syskon till barn med funktionsnedsattning behover sarskilt
uppmarksammas da anhdriga ar en grupp som ofta marginaliseras.
Livssituationen for dessa familjer ar belastad och samhallet behéver i alla
sammanhang se till deras behov av stod.

o Barn med funktionsnedsattning och dennes foraldrar har mojlighet att ansoka
om stod utifran olika lagstiftningar sdsom t ex LSS (Lagen om stdd och service
till vissa funktionshindrade), Socialtjanstlagen, Halso — och sjukvardslagen och
Socialforsakringsbalken. Stodet ges i vissa fall direkt till det enskilda barnet,
men vander sig i andra fall till fordldrarna. Stodet familjen far ar en
forutsattning for att fordldrarna ocksa ska kunna ha ett fungerande liv och
kunna balansera arbetsliv och anhorigomsorg. Det ar viktigt att den foreslagna
familjeveckan blir som ett komplement till andra stodjande insatser till familjen
och inte dventyrar familjens ratt att fa andra insatser beviljade.

o Familjevecka kan vara ett bra stod for syskon som vaxer upp i en familj dar det
finns barn med funktionsnedsattning. De dagar foraldrar genom familjeveckan
kan dgna at syskonet kan betyda att det ges den uppmarksamhet tid och
engagemang som det annars i sa stor utstrackning eventuellt inte far. Syskon
har ratt att ha en fungerande vardag och att fa vaxa upp med foéraldrar som har
tid och utrymme fér dem.

Slutord

For utformningen av den foreslagna familjeveckan ar det av storsta vikt att familje- och
anhorigperspektivet ses som en naturlig del. Nationellt kompetenscentrum anhoriga
staller sig darfor garna till forfogande for samarbete.

| utformandet av detta remissvar har socionom Maria Blad liksom 6vriga medarbetare
vid Nka i samverkan med undertecknade deltagit.

For Nationellt kompetenscentrum anhoriga

Kalmar dag som ovan

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef, docent FoU-ledare, professor
lennart.magnusson@anhoriga.se elizabeth.hanson@anhoriga.se
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