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Nationellt kompetenscentrum anhorigas yttrande avseende Borja
med barnen! En sammanhallen god och nira vard for barn och
unga (SOU 2021:34), Diarienummer: S2021/04102

Tack for att Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) far mgjlighet att lamna synpunkter
pa denna utredning. Den &r ett mycket viktigt tillskott i att utveckla en god och néra vard for
barn och unga och Nka stddjer utredningens forslag. Nka vill emellertid sarskilt peka pa
betydelsen av att i utredningen i storre utstrickning beakta barn som anhdriga, av vilka minga
ar unga omsorgsgivare och deras situation, hilsa och stod. Det finns sedan tio ar tillbaka en
skyldighet i Hilso- och sjukvardslagen (2017:30) 5 kap. 7§ att beakta barns behov av
information, rad och stod vid fordlders, eller annan vuxen som barnen varaktig bor med, har
fysisk eller psykisk ohélsa, funktionsnedséttning, missbruk eller beroende eller nir nirstaende
avlider. Lagen utokades 1 augusti i ar till att omfatta barn som blivit utsatt for eller bevittnat
véld eller 6vergrepp. Manga av dessa barn dr ocksa unga omsorgsgivare.

Trots att mycket hént sedan 2010 nér lagen beslutades finns det mycket arbete kvar att gora.
En medvetenhet om och arbetsrutiner utifran denna lagparagraf ar langt ifrdn implementerad
inom hélso- och sjukvérdens alla delar, &ven om det skiljer sig at mellan olika regioner och
inom de olika regionerna. Barn som anhoriga och unga omsorgsgivare ér enligt Nkas
erfarenhet till stora delar osynliga i hdlso- och sjukvardssystemet. Under den raddande Covid-
19 pandemin har de blivit Ainnu mer osynliga'. Det finns dérfor all anledning att utveckla
fokus pa denna grupp i den kommande reformen till god och néira vard.

Fran forskning vid CHESS och Karolinska institutet i samverkan med Nka och
Linnéuniversitetet vet vi att 7 % av alla barn har en forédlder eller annan nirstiende som
vistats minst en vecka inom sluten vérd for psykisk ohélsa eller missbruk under deras
uppvixt. Gruppen med riskbruk dr minst 17%. Barn till fordldrar med somatisk sjukdom é&r
minst 13% och 3 500 barn har arligen en forilder som avlider?. Detta leder till att barnen
sjdlva under livet 1 6kad utstrackning drabbas av psykisk ohélsa, missbruksproblem, socialt

! Johansson, P., Sennemark, E., Magnusson, L., & Hanson, E. (2021). Konsekvenser av covid-19 pandemin for
barn som anhdoriga. Nka: Barn som anhdriga: 2021:1

2 Hjern, A., och Adelino Manhica, A. (2013). Barn som anhériga till patienter i vrden — hur ménga ér de?, Nka:
Barn som anhériga 2013:1
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utanforskap och forsdrjningsstod samt i virsta fall suicidforsok eller fullbordad suicid?.
Andelen ungdomar som inte klarar skolan med godkint betyg #r ocksa betydligt forhjd*.

Manga barn dr under sin uppvéxt ockséd omsorgsgivare till sina nérstdende, vanligast till sina
fordldrar men ocksa till syskon, mor- och farforildrar och vinner. Inom internationell
litteratur bendmns dessa barn ”Young carers” och i svenska sammanhang Unga omsorgs-
givare. Begreppet unga omsorgsgivare ar relativt nytt i Sverige och de nordiska ldnderna. I en
enkitstudie genomford 2018, inom ramen for EU Horison 2020 projektet ME-WE som leds
frdn Nka och Linnéuniversitetet, uppgav drygt var femte (22%) 1 dldern 15 till 17 &r att de ger
vérd hjélp eller stod till en familjemedlem, annan nérstaende eller vén. Flera av dessa till mer
an en person. Av dessa uppgav narmare var tionde att de gav omfattande vard, hjélp och stod.
Det i sin tur gir ut ver deras psykiska hilsa och skolresultat’. Undersékningen besvarades av
2 918 barn i Kalmar lén. En liknande studie fran Goteborgs universitet av Nordenfors och
kollegor som genomfordes 2014 visar liknande resultat®.

Nationellt kompetenscentrum anhodriga (Nka) arbetar sedan 2008 pa uppdrag av Social-
departementet via Socialstyrelsen som ett nationellt kunskapscentrum for anhorigfragor.
Nka:s uppdrag ar att vara ett expertstdd till kommuner, regioner och enskilda utforare for att
utveckla och infora anhorigstod. Sedan 2011 har Nka dven ett specifikt uppdrag for barn som
anhoriga dar Nka ska bidra till att implementera lagen om Barn som anhdriga och utveckla
metoder och verktyg for ett sddant stod att ndrstdendes svarigheter inte inkréktar pa barnets
hilsa, utveckling och skolgang.

Nka vill utveckla tre sérskilt viktiga omraden i denna utredning. Omraden som ocksa stods av
internationell och nationell forskning. Dessa &r att identifiera och synliggora barn som
anhoriga och unga omsorgsgivare, att lyssna pa dem och ta dem pa allvar att stddja dem och
att i mycket storre utstrickning arbeta forebyggande for att motverka uppkomsten av psykisk
ohilsa.

NKka vill betona att det dr viktigt att synliggéra barn som anhodriga och unga omsorgsgivare i
utredningen. I utredningen framhalls att for att uppnd en god och jdmlik hélsa krévs att
manniskor ges likvérdiga villkor och forutsittningar, och hér vill Nka uppmairksamma att
utredningen genomgéende behdver sétta mer fokus pé den stora gruppen barn som anhdriga
och unga omsorgsgivare. Som beskrivs i utredningen maste hilso- och sjukvarden bland annat
initiera och aktivt delta i breda hélsofrdmjande insatser for att frimja psykisk hélsa. Det
framhalls ocksa 1 den utredning avseende en nationell anhorigstrategi som Socialstyrelsen
publicerade i juni i &r’.

NKkas vill ocksa betona betydelsen av ett forebyggande arbete. Barn som anhdriga och unga
omsorgsgivare finnas med bland de barn som utredningen omfattar av utsatta grupper men det

SHjern, A., Arat, A., & Vinnerljung, B. (2014). Att viixa upp med forildrar som har missbruksproblem eller
psykisk sjukdom — hur ser livet ut i ung vuxen alder? Nka: Barn som anhériga 2014:4

“Hjern, A., Berg, L., Rostila, M., & Vinnerljung, B. (2013). Barn som anhériga: hur gar det i skolan? Nka: Barn
som anhdriga 2013:3

5 Brolin, R., Magnusson, L., Hanson, E. (I manus), Unga omsorgsgivare, Svensk kartliggning — delstudie i det
europeiska Me-We-projektet.

% Nordenfors, M., Melander, C., & Daneback, K. (2014). Unga omsorgsgivare i Sverige. Rapport Nka,
Linnéuniversitetet.

" Socialstyrelsen (2021) Anhériga som vérdar eller stddjer ndgon de star nira Underlag till en nationell strategi.
https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2021-6-7464.pdf
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ar viktigt att dessa insatser sétts in tidigt, innan dessa barn sjdlva blivit patienter inom barn
och ungdomsvarden pa grund av sitt anhdrigskap och sin egen psykiska ohélsa.

NKka vill vidare betona att i det arbetet dr det av storsta betydelse att géra barn som anhoriga
och unga omsorgsgivares rost hord. Det géller savil deras individuella situation som 1
utveckling av stodverksambheter, organisering och samverkan i stdd for barn och unga. Det ar
viktigt att barn och deras réttigheter lyfts och behandlas enligt Barnkonventionen, Hélso- och
sjukvardslagen och Patientlagen, liksom hur deras behov av information, rdd och stod ska
motas 1 den framtida goda och nédra varden.

1.1 Forslag till lag om dndring i hélso- och sjukvéirdslagen (2017:30)

NKka stodjer utredningens forslag
NKka ser behov av tilldgg 1 Hilso-och sjukvardslagen (2017:30) 5 kap. 7§ samt i
Patientsdkerhetslag (2010:659) 6 kap. 5§ for att alla barn ska omfattas. Den bor ockséd omfatta

syskon, dvs. dven barn som anhdoriga till syskon.

Att vara barn som anhorig till ett syskon kan ofta innebéra dubbel borda. Barnet kan 1 sitt
anhorigskap erfara sorg och oro dver ett svart sjukt syskon, samtidigt som fordldrarna inte
alltid har tid och kraft att tillgodose det friska barnets behov. Dessa barn kan dessutom ta pa
sig ett extra stort ansvar inom familjen och 1 hushallet i syfte att avlasta sina fordldrar och
dérmed gora avkall pa sina egna behov. Didrmed menar Nka att dven barn som anhdoriga till
syskon maste uppméarksammas pa samma sitt som de barn som dr anhoriga och som redan
omfattas av lagstiftningen.

1.2 Forslag till lag om iAndring i patientlagen (2014:821)

Nka stodjer utredningens forslag.

1.3 Forslag till forordning om éndring i hélso- och sjukvardsforordningen
(2017:80)

Nka stodjer utredningens forslag.

6.2 Fortydligande av skyldigheten att arbeta for att frimja halsa

Nka stodjer utredningens forslag.

6.2.3 Bemyndigande att meddela foreskrifter om hiilso- och sjukvardens arbete
for att frimja hilsa och forebygga ohilsa hos barn och unga

Nka stodjer utredningens forslag.
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6.3.1 Inriktningen p4 det nationella hilsovirdsprogrammet for barn och unga

Nka stodjer utredningens forslag.

NKka foreslar att barn som anhdriga och unga omsorgsgivare tydligt inkluderas i uppdraget till
Socialstyrelsen gillande det nationella hdlsovardsprogrammet for barn och unga.

Enligt utredningen ska insatserna ges néra barn och unga, i ett tidigt skede och vara dndamals-
enligt samordnade. Malet dr att alla barn och unga ska ha basta mojliga fysiska och psykiska
hilsa och sociala vélbefinnande. For inriktningen pa det nationella hdlsovardsprogrammet
anges att strukturer for samverkan for barn- och ungdomshilsovarden behdver byggas upp till
exempel mellan primarvarden, BUP och elevhilsan for att 6verbrygga dvergédngarna mellan
vérdverksamheterna och skapa mer sammanhallna vardprocesser for barn och unga. Nka vill
hir uppmérksamma att barn som anhdriga och unga omsorgsgivare inte finns med bland dessa
barn utifran sitt anhorigskap utan forst nir det gétt sd langt att de sjélva blivit patienter inom
barn och ungdomsvarden.

Ska insatserna vara tidiga och &ndamalsenligt samordnade méste dessa barn identifieras nér
deras fordldrar/andra betydande nérstaende ar 1 behov av véard inom vuxenvarden, eller inom
barn och ungdomsvérden om det handlar om yngre syskon. For trots den lagstiftning som
finns for barn som anhoriga 1 HSL 2017:30 5 kap. 7§ ér det 4 barn som identifieras och
hélso- och sjukvérdspersonal vet inte vad de ska gora eller vart de kan hdnvisa barnen vidare
om det visar sig att barnen behodver stod utdver den information och de rad som de sjélva kan
ge. Nka har erfarenheten av att det dr vanligt att hélso- och sjukvérdspersonal inte stéller
frdgor om deras patienter har barn av just denna anledning. Samverkan med elevhilsa,
socialtjanst, idéburen verksamhet (stodgrupper) men ockséa andra stod-/vardverksamheter
inom hilso- och sjukvarden behdver saledes inkluderas i1 det nationella hilsovardsprogrammet
dven for barn som anhodriga och unga omsorgsgivare. Hélsouppfoljningar maste siledes ocksa
inkludera fragor som kan identifiera barn som anhdriga och unga omsorgsgivare.

Skolan och elevhilsan har en viktig roll i arbetet med att identifiera barn som anhoriga och
unga omsorgsgivare eftersom de méter i stort sett alla barn och kan da identifiera de som inte
identifieras inom regionernas verksamheter. Samtidigt som elevhédlsan ocksa har en skyldighet
att arbeta enligt HSL och den skrivning som finns avseende barn som anhoriga. Har behover
ett systematiskt arbetssétt implementeras for att identifiera barn som anhoriga och unga
omsorgsgivare och att stod kan séttas in och foljas upp.

6.3.2 Uppdrag att sammanstilla evidens for halsofrimjande insatser

Nka stodjer utredningens forslag.

Nka vill betona vikten av att gruppen barn som anhodriga och unga omsorgsgivare finns med
utifran sitt anhorigskap och inte att de behdver vinta tills de sjédlva blivit patienter.

Hir behovs fordjupade analyser av mer sarbara grupper sa som barn som anhoriga och unga
omsorgsgivare, och sirskilt 1 socioekonomisk utsatthet. Hur skapas delaktighet och jamlik
vard och samverkan for denna grupp?

6.4.1 Forstiarkt samverkan mellan region och skolhuvudmsin
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Nka stodjer utredningens forslag om ett fortydligande av regionens ansvar att samverka med
huvudmén inom skolvéisendet.

Nka saknar helt gruppen barn som anhodriga och unga omsorgsgivare i detta avsnitt.

Nka saknar ett tydligt stillningstagande for krav pa samverkan mellan hélso- och sjukvérd och
de verksamheter som regleras av skollagen. Barn som anhoriga och gruppen unga
omsorgsgivare behdover uppmirksammas och ges adekvat stod och avlastning, men detta
arbete forsvaras av de barridrer som finns mellan hilso- och sjukvéirden och skolan idag. Vi
hade onskat att utredningen gétt flera steg langre i krav pa samverkan for att synliggéra och
stotta denna grupp utifran de behov dessa barn och unga har pa grund av sitt anhorigskap.
Detta innebér en samverkan i de fall barn som anhoriga och unga omsorgsgivare identifieras
ndr deras fordldrar eller annan betydelsefull nérstaende, sdsom ett syskon, vardas inom
regionernas verksamhet och att samverkan sker i forebyggande av ohélsa. Detta kan
exempelvis ske genom att elevhélsovérden, efter samtycke fran fordldrar och barn, informeras
nér elever identifierats som barn som anhoriga eller unga omsorgsgivare inom regionernas
verksamhet.

6.4.2 Hilso- och sjukvirdens samverkan och samordning med socialtjéinst och
tandvard behover stirkas

Nka stodjer utredningens beddmning om att Socialtjansten behdver inkluderas pa ett
tydligare sétt i de processer och strukturer for samverkan som redan finns inom hélso- och
sjukvarden.

NKka vill belysa vikten av att gruppen barn som anhoriga och unga omsorgsgivare finns med.

Denna samverkan bor ske med samtliga vardverksamheter men sarskilt viktigt med
psykiatrisk vardverksamhet. Idag sker hélso- och sjukvardens kontakt med socialtjdnsten for
gruppen barn som anhoriga och unga omsorgsgivare uteslutande genom de orosanmaélningar
som gors frén vardpersonalens sida och dé sker detta utan ndgon samverkan. For att fortydliga
Socialtjanstens ansvar for gruppen barn som anhdriga och unga omsorgsgivare bor samma
lagparagraf som finns i HSL (2017:30) 5 kap. 7§ dven inforas 1 Socialtjinstlagen. Elevhilsan
maste finnas med som en ytterligare part i denna samverkan.

6.4.3 Systematiskt arbetssitt med barns och ungas rittigheter och behov

Nka stodjer utredningens bedémning.

Nka vilkomnar sérskilt den del om att "Lésningar for att tillgodose barns och ungas rditt
till sina fordldrar och sin familj ska inkluderas i planering och utformning av vdrden av
barnet, men dven ndr barnet dr anhorig till en vuxen som vdrdas.” Nka vilkomnar vidare att
”Barns och ungas rdttigheter och behov som anhériga ska beaktas bade i de processer som dr
aktuella for barn och unga utifran vard och behandling, och vardprocesser som handlar om
sjukdomar som enbart drabbar vuxna. Ndr barns och ungas rdttigheter och behov beaktas i
all planering och utformning av hdlso- och sjukvdrden, sd 6kar insikten om att barn och unga
finns och paverkas i de vuxna patienternas nérhet och omgivning, och har rdttigheter och
behov som mdste motas i samband med vdrd av vuxna. Det kan till exempel handla om
ndrvaro, delaktighet, stod av olika slag och ibland behov av skydd”
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Nka ser att det dr viktigt att denna planering och utformning av virden dven omfattar barn
som dr anhdrig till ett syskon, forst dé inkluderas alla barn. Vidare anser Nka att vuxenvarden,
men ocksa barn och ungdomsvérden (da detta &ven behover omfatta syskon), infor rutiner for
att identifiera barn som anhdriga och unga omsorgsgivare, implementerar och anviinder KVA-
koderna for barn som anhdriga samt att en plan uppréttas for de barn dér vidare stéd behovs.

6.4.4 Omstillningen till en god och néra vird behdver stirkas med ett
barnrittsperspektiv

Nka stodjer utredningens bedomning.

NKka vill sirskilt betona att den stora gruppen barn som anhoriga och unga omsorgsgivare far
ett tydligt fokus eftersom de &r en sdrskild grupp med sérskilda behov.

6.4.5 Tryggare overging fran hélso- och sjukvard for barn till hiilso- och
sjukvard for vuxna

Nka stodjer utredningens bedomning.

6.5.3 Om patienten inte har fyllt 21 ar ska en fast virdkontakt utses om patienten
begir det eller om det kan antas att det 4r nodvindigt

Nka stodjer utredningens forslag.

6.6 Vigledning for rektorer och skolhuvudmién

Nka stodjer utredningen beddmning.

Nka vill betona vikten av att barn som anhdriga och unga omsorgsgivare uppméarksammas
och att 5 kap. 7 § 1 Hilso- och sjukvérdslagen lyfts fram i vigledningen.

Nka har erfarenhet av att det idag rader stor brist pa kunskap om gruppen barn som anhdriga
och unga omsorgsgivare, deras situation och behov inom skolan och om lagparagrafen inom
elevhélsan.

6.7 Sex steg for ett bittre stod till barn och unga med psyKkisk ohiilsa

Nka stodjer utredningen bedomning av samtliga steg for ett béttre stod till barn och unga
med psykisk ohilsa

NKka foreslar nedanstdende fortydligande i steg 1-4.

Steg 1. Skolan bor genomfora universella och systematiska insatser for att identifiera barn
som anhdriga och unga omsorgsgivare och direfter ge riktade insatser till de som behdver for
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att forebygga att dessa barn sjilva drabbas av framtida psykisk ohélsa, 6kad skolfrdnvaro,
ofullstidndiga skolresultat, simre forutséttningar for fortsatta studier och arbete samt dkad
social exkludering pa grund av sitt anhorigskap.

Steg 2. Barn som anhoriga och unga omsorgsgivare ér en stor grupp som maste fa fokus 1 det
nationella hélsovardsprogrammet sa de kan identifieras fa hjélp och stod, vilket har stor
betydelse i ett forebyggande arbete sa dessa barn inte sjélva utvecklar egen ohélsa pa grund av
sitt anhorigskap.

Steg 3. Primirvarden maste ocksa utveckla rutiner for att identifiera barn som anhoriga och
unga omsorgsgivare for att direfter kunna folja den lagparagraf som finns och ge information,
rdd och stod.

Steg 4. Kunskapen om gruppen barn som anhoriga och unga omsorgsgivare, deras situation
och behov maste stirkas inom primérvéarden.

6.8.1 Priméarvardens aktorer och elevhilsans medicinska insatser bor inte samlas
under ett regionalt huvudmannaskap

Nka stodjer utredningen bedomning

6.8.2 Olika huvudmannaskap for ungdomsmottagningarna har provats

Nka stodjer utredningen bedomning

6.9.2 Bor regionen ansvara for hilsouppfoljningen av barn och unga?

Nka stodjer utredningen bedomning

7. I krafttradande och dvergiangsbestimmelser

Nka stodjer utredningen forslag och beddmning

I utformandet av detta remissvar har mojliggorare/forskare och projektledare for Barn som
anhoriga, liksom 6vriga medarbetare vid Nka 1 samverkan med undertecknade deltagit.

For Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef, docent FoU-ledare, professor
lennart.magnusson@anhoriga.se elizabeth.hanson@anhoriga.se
Tel: +46 480 41 80 21 Tel: +46 480 41 80 22
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