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Yttrande fran Nationellt kompetenscentrum anhdriga avseende
Starkt ratt till personlig assistans. Okad rittssikerhet for barn,
fler grundlaggande behov och tryggare sjukvardande insatser,
SOU 2021:37, Diarienummer $2021/04587

Nationellt kompetenscentrum anhoriga betraktar utredningen som mycket angelagen
for anhoriga. Anhoriga ar i hog grad beroende av att insatser enligt LSS fungerar for att
deras narstaende ska ha ett bra liv och for att de anhoriga sjdlva ska kunna ha ett
fungerande liv och kunna balansera arbetsliv och anhérigomsorg. Om deras
narstaende som har insatser enligt LSS far det stdd som hen behdver paverkas ocksa
de anhorigas liv i en positiv och gynnsam riktning. Vid motsatsen innebar det att
anhoriga far ytterligare belastning i sitt omsorgsgivande, vilket kan fa negativa
konsekvenser for deras hilsa, arbetsliv, ekonomi och sociala livi.

| Sverige finns ndrmare 1,3 miljoner anhoériga som ger narstaende vard, hjalp och stod,
narmare var femte vuxen. Det visar den befolkningsstudie genomforts av Nka och
Linnéuniversitetet hosten 20182. | genomsnitt genomférde de 13 timmar per vecka
obetalad omsorg, vilket kan jamféras med 11 timmar per vecka 2011. Forklaringen till
det kan troligen forklaras av en storre aterhallsamhet avseende personlig assistans och
att utbyggnad av omsorgen inte skett i takt med den 6kade andelen dldre. Studien
visar att 150 000 anhoriga i aldern 1866 ar har minskat sin arbetstid eller slutat arbeta
pa grund av vard, hjalp och stod till en narstaende. Av dessa har 35 000 helt slutat
arbeta. Det ar 30 000 fler an 2012.

De anhoriga bedomer sin halsa betydligt mera paverkad an jamnariga som inte ger
omsorg till en narstaende. Av anhoriga i aldern 18-66 ar bedémde var tionde anhorig
(10,2%) sin halsa som ganska dalig eller mycket dalig, jamfort med sina jamnariga som
ej gav omsorg till en narstaende, dar endast drygt var 25:e (3,8%) bedomde sin hélsa

1 Statens folkhalsoinstitut (2012). Halsa och vélfard hos barn och unga med funktionsnedsattning och Broberg, M,
Nowak, H, Norlin, D, Starke, M. (2014). Riktat foraldrastod.

2 Nationellt kompetenscentrum anhdoriga (I manus), Anhérigskap, anhérigomsorg och anhérigstdd, en nationell
kartldggning 2018.
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som ganska dalig eller mycket dalig. Det ar de yngre anhoriga, 18-44 ar som bedémer
sin hdlsa som samst. | den gruppen bedémer 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.
Det ar ocksa har de yngre anhoriga (18-44 ar) som ar mest paverkade. Halften (49,8%)
uppger att det ofta, nastan alltid eller alltid ar psykiskt pafrestande.

| remissvaret anvands begreppet anhérig for den som ger vard, hjalp och stod till en
ndrstdende som pa grund av alder, sjukdom eller funktionsnedsattning har behov av
det. En anhorig kan vara foralder, make/maka/partner, syskon, barn, granne, kollega,
van eller annan person som star personen nara.

Sammanfattningsvis stodjer Nationellt kompetenscentrum anhdériga (Nka)
utredningens forslag dock med tilldgg om att dagens grundlaggande behov av “annan
hjdlp som férutsdtter ingdende kunskap om den funktionshindrade” behover finnas
kvar. Vidare anser Nka att anhorigstodet behover bli mera tydligt i utredningen och
dess forslag. Nka ar ett kunskapscentrum inom anhérigomradet, som sedan 2008 pa
uppdrag fran Socialdepartementet via Socialstyrelsen ska vara ett expertstod for
kommuner, regioner och enskilda utforare avseende utveckling och inférande av
anhorigstod och att vara en lank mellan forskning och praktik. Sedan 2011 har Nka ett
sarskilt uppdrag att vara ett kunskapsstod till foraldrar och andra anhoriga till personer
med flerfunktionsnedsattning.

Overgripande synpunkter
Anhdrigperspektiv
Nka:s uppfattning ar att anhorigperspektivet behodver bli mer tydligt i betankandet.

Anhoriga har en betydande roll i livsvillkoren for den som har funktionsnedsattning,
under hela deras livstid. Foraldrar som har barn med funktionsnedsattning beskriver
att de har en kénsla av att alltid vara ”jour” dygnet runt om ndgot oférutsett intraffar3.
De bidrar darutéver i manga fall med hjalp vid myndighetskontakter och nar deras
barn blir vuxet bar de ofta ansvar som god man eller forvaltare. Med 6kande alder har
dessa foraldrar ofta en vaxande oro for framtiden och vad som hander nar de inte
ldngre 4r med*.

Nar ett syskon har en funktionsnedsattning forskjuts rollerna i familjen. Syskonet kan
da ofta ha eget behov av stéd i sin roll som anhérig/ung omsorgsgivare. De 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”>. Det &r av stor vikt att ocksa villkoren

3 Att dldras med funktionshinder/(ed)Eva Jeppsson 2008

4 Projekt Delaktighet och stéd. Bricke diakoni. 2016, Jag énskar att hon dér fére mig — ett annorlunda
foraldraskap. Kajsa Rahlander. 2014

5> Nationellt kompetenscentrum anhdriga. Vuxensyskon som anhériga, Ritva Gough — 2019:2
Kunskapssammanstallning
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for barn och syskon tas med i bedémningen om ratten till insatser. Stodet i LSS
behdver anpassas sa det fungerar for hela familjen.

Anhoriga behover ses som en samarbetspart och behdver, om personen med
funktionsnedsattning inte motsatter sig detta, fa bli delaktiga. Det framkom tydligt i
arbetet med fokusgruppsintervjuer med anhdriga, personal och beslutsfattare infor
framtagandet av en rapport med konkreta forslag pa vad om bor inga i en nationell
anhorigstrategi®. Ett arbete som bidragit till att Socialstyrelsen hésten 2019 fick i
uppdrag att utveckla underlag till en nationell anhorigstrategi. | juni 2021 publicerades
den andra rapporten’ fran Socialstyrelsen.

| Socialstyrelsens rapporten lyfts anhorigperspektivet sarskilt fram. Utredaren pekar pa
att det finns ett behov av ett anhoérigperspektiv i varden och omsorgen —anhorigas
information ska beaktas, deras insatser behdver uppmarksammas och man behoéver ta
hansyn till anhorigas egna behov. Dartill lyfter utredaren fram betydelsen av att
valfardens insatser till den enskilde fungerar och att anhériga har behov av eget stod i
form av information, utbildning, avlésning, ekonomiskt stéd och samtalsstod

Det betonas vidare att det ar viktigt att den kommande anhorigstrategin bér utformas
pa ett satt som inte bara beaktar anhérigas mojlighet att vara delaktiga i varden och
omsorgen eller att fa stod, utan ocksa varnar om anhorigas ratt att valja om och i
vilken omfattning de ger omsorg till sina narstdende. Nka star bakom underlaget fran
Socialstyrelsen och har en tydlig uppfattning om att samverkan och partnerskap med
anhoriga och anhorigas delaktighet i den narstaendes vard och omsorg i hogsta grad
kan leva parallellt med intentionerna i LSS om medbestammande och inflytande for
personen med funktionsnedsattning. Insatserna i LSS behover utformas utifran ett
livsloppsperspektiv for bade personer med funktionsnedsattning och deras anhériga.

Synpunkter pa férslagen
Kap 9 Ett forstarkt stéd vid behov av sjukvardande insatser
Nka stodjer utredningens forslag

Nka vill ocksa lyfta krav pa kompetens och det ar avgorande nar sjukvardande
uppgifter ska utféras av en personlig assistent.

Det ar vanligt att personer som har stdd av personlig assistans ocksa har stora och
omfattande behov fran sjukvarden. Nka, liksom de anhoriga vi kommer i kontakt med
valkomnar fortydligandet om ansvaret hos halso och- sjukvarden och hos
assistansanordnaren samt behov samverkan. Med ansvar foljer ocksa krav pa
kompetens och det ar avgdérande nér sjukvardande uppgifter ska utforas av en
personlig assistent. Nar det finns en otydlighet i ansvar blir konsekvensen ofta att
ansvaret istallet hamnar hos anhoriga vilket varken ar korrekt eller lampligt. Det kan
ocksa leda till en otrygghet hos anhoriga da de inte kan vara sdkra pa att deras

6 Magnusson, L, Sennemark, E, Hanson, E. Rapport om nationell anhérigstrategi — nagra konkreta
forslag. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka); 2018.

7 Socialstyrelsen 2021. Anhériga som vardar eller stodjer ndgon de star ndra. Underlag till en nationell
strategi

3(7)



narstdende far sitt behov av sjukvardande insatser tillgodosedda. Sjukvardande
insatser maste ske med ratt kompetens. Det krdvs kunskap om hur insatsen ska utféras
i praktiken, men ocksa kunskap om vilka risker som finns och vilka bedémningar som
kravs for att genomfora insatsen. Utover detta ar det av stor vikt att det finns en god
kannedom om den enskilda individen. Anhériga betonar vikten av att
sjukvardspersonal beaktar, och varderar, den specifika individkunskap som assistenter
ofta har.

Anhoriga tar ocksa upp den motsattning som ibland kan uppsta hos vardgivare och
Forsakringskassan som bedomer rétt till assistans, om vad som bedéms som egenvard
och sjukvardande insats. En situation som skapar osdkerhet for saval anhoériga som
assistenter. Att utredningen foéreslar storre hansyn till livsvillkoren fér personen med
funktionsnedsattning nar varden ska planeras ar mycket angelaget.

Forslaget om att behov av sjukvard ocksa ska beaktas vid beddmning av ratt till
personlig assistans ligger helt i linje med Nka:s uppfattning om att det ska tas hansyn
till hela livssituationen for den narstaende. Idag upplever manga att om det finns stort
behov av hemsjukvard kan assistansen paverkas.

Den som ar anhorig till en person med flerfunktionsnedsattning ar den som ofta har en
helhetssyn och kanner till komplexiteten i hur alla delar av livet for personen behéver
samordnas for att livskvaliteten ska bli sa god som mojligt. Anhoériga staller sig mycket
positiva till samverkan mellan alla aktorer som ar inblandade. En foralder fran Nka:s
hearing: “Egentid fér férdldrar dr vildigt viktigt, inte minst vid livsldnga uppdrag. Det
madste finnas omsorgslésningar som gér det méjligt att férdldrar kan leva sitt eget liv.”

Kap 10 Nya grundlaggande behov
Nka stoédjer forslaget

Nka anser ocksa att det ar viktigt att nuvarande formulering “annan hjdlp som
forutsdtter ingdende kunskap om den funktionshindrade” behalls.

Talamod, relation, initiativ, bemotande och “ingaende kunskap” om personen ar
livsnodvandigt fér att personen ska fa sina behov tillgodosedda®. Har kan det till
exempel handla om personer som anvander Alternativ och kompletterande
kommunikation, AKK for att kommunicera. da behovs ingaende kunskap och ett nara
samarbete med personen for att ett samspel kan ske. Det ar omgivningen som maste ta
ansvar for att kommunikation kan komma till stand. Om ovanstaende formulering i de
grundlaggande behoven tas bort finns risken att det inte laggs vikt vid denna kunskap i
beddmningen om rétt till assistans. De nya grundlaggande behoven ersatter inte pa
nagot satt denna kunskap vilket dventyrar langvariga och upparbetade relationer.

Utredarna bedomer att de nya grundldggande behoven kommer att leda till att manga
som tidigare har forlorat sin assistans alternativt inte beviljats nagon kommer att kunna
fa stod av personlig assistans. For anhoriga ar det mycket betydelsefullt da assistans for
deras narstaende kan vara skillnaden pa ett liv i delaktighet eller inte. Det paverkar

8 https://anhoriga.se/viarmedpaketet
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anhoriga och deras livskvalitet. En anhorig uttryckte under en av de hearings som
genomfordes: “Den hdr delen hoppas jag mycket pa. Med en fungerande personlig

assistans har min son ett bra liv. Nér det inte fungerar kommer utbrotten.”
Foralder till vuxen son med flerfunktionsnedséattning, fran Nka:s hearing 210831

Kap 11 Ett avgransat och mer rattssakert fordldraavdrag
Nka stodjer forslaget

Nka vill ocksa lyfta fram syskonen till personer med funktionsnedsattning och det for
deras halsa och utveckling &r vasentligt att syskonet med funktionsnedsattning far stod
av personlig assistans.

Foraldraansvar; vad det innebar och hur lange det pagar ar en standig aktuell fraga for
fordldrar som har barn med funktionsnedsattning. En foralder till vuxen dotter med
flerfunktionsnedsattning uttrycker i Nka:s hearing: ”“Jag funderar pé ndr
férdldraansvaret slutar. Det pdgar ju hela livet. Vi far ett livslangt anhérigansvar
gentemot vara barn. Bra om man uppmdrksammar det ocksd. ”

| kontakt med Nka framkommer en bild av hur férdldrar upplever att samhallet lagger
stort ansvar pa dem. Att det infors ett avdrag for fordldraansvar och att det
schabloniseras ar positivt da det kan medverka till att utredning och bedémning om
ratt till assistans for barnet blir mer rattssaker och palitlig. Det behévs konkret och
fordjupad vagledning for handlaggare for att beslut inte ska grundas pa personliga
bedémningar. Schablonen kan ocksa hjalpa féradldrar att i forvag fa en uppfattning om
hur mycket assistans det ar moijligt att deras barn kan bli beviljat. Detta ar viktigt for
familjens autonomi och planering av sitt liv.

Forslaget att kommunen i vissa situationer kan bevilja personlig assistans till ett barn
dven om inte de grundlaggande behoven ar uppfyllda tas emot positivt.

Slutord

For den framtida utvecklingen av att ge stod till personer med funktionsnedséattning
som omfattas av LSS ar det av storsta vikt att familje- och anhorigperspektivet ses som
en naturlig del i stodets individuella utformning. Nationellt kompetenscentrum
anhoriga staller sig darfor garna till forfogande for samarbete kring anhorigfragor i
utvecklingen av framtidens insatser for personer med funktionsnedsattning och deras
anhoriga.

| utformandet av detta remissvar har mojliggorare/praktiker och socionom Maria Blad,
mojliggorare/praktiker och sjukskdterska Mona Pihl, journalist Agneta Heins, liksom
ovriga medarbetare vid Nka i samverkan med undertecknade deltagit. Det har
genomforts tva digitala hearings, den 31 augusti och den 10 september for att
diskutera betankandet. Totalt deltog 10 personer representerande anhdriga, idéburna
organisationer, anhorigkonsulenter, assistansféretag, myndighet och studieférbund, se
bilaga. Vid dessa tillfallen har deltagarnas synpunkter pa utredningens forslag, vad de
beddmer att det kommer att innebéra for anhoériga och forslag pa atgarder behandlats.
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For Nationellt kompetenscentrum anhdériga
Kalmar dag som ovan

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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Bilaga: Medverkande vid digitala méten den 31 augusti 10 september for att diskutera

betankandet av LSS-utredningen

Namn

Titel och organisation

Gunnel Trygg

anhorig

Joachim Davidsson

Foretagsledare, Nordisk assistans

Agneta Lindblom

anhorig

Jessica Molin

anhorig

Elaine Johansson

Ordférande FUB Vastra Gotaland

Nina Pettersson

Chef, affarsutveckling Sarnmark assistans

Marika Philipson

VD Sarnmark assistans

Britt Eriksson

Anhorigkonsulent, Norrképings kommun

Eva Gagnd

Verksamhetsutvecklare Studieférbundet
vuxenskolan och anhorig

Liza Ostergren Levi

Inspektor, IVO
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