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Neuro Stockholms regionforbunds remissvar pa
utredningen Starkt stod till anhoriga (SOU 2024:60)

Om Neuro Stockholms Regionférbund

Neuro Stockholms regionforbund har fem lokalféreningar i regionen, med ca 2 300
medlemmar. Vi ar darmed det storsta regionforbundet inom Neuroférbundet, med
totalt ca 13 000 medlemmar.

Vi moéter anhdriga i saval anhdriggrupper som via den radgivning vi ger dem och
deras narstaende med neurologiska diagnoser. Utifran dessa erfarenheter vet vi att
anhoriga har stora behov av stod, information och samtal kring sin egen situation.
Framfor allt ar det viktiga att stddet fran samhallet, som halso- och sjukvarden,
Forsakringskassan, socialtjansten med flera fungerar och att dessa samordnar sina
insatser. Alltfor ofta far anhdriga agera bade samordnare och partner. Var upplevelse
ar att bade lagstiftning samt regionala och kommunala riktlinjer behéver
uppmarksamma anhoriga battre.

Mot bakgrund av att mycket av stodet till anhoriga i praktiken lamnas via
kommunerna, liksom inom regionens halso- och sjukvard, kanns det sjalvklart for oss
som regionforbund att lamna synpunkter pa denna utredning. Vi har infér remissvaret
bjudit in vara lokalféreningar samt enskilda medlemmar till ett remissmote, och haft
dialog med vart riksforbund.

Inom Neuroférbundet finns medlemmar med diagnoser som MS, stroke, parkinsons
sjukdom, ALS, muskelsjukdomar, polyneuropati med flera. Det innebar att
medlemmarna kan ha bade fysiska, psykiska och/eller kognitiva
funktionsnedsattningar. De ar i olika aldrar och har i vissa fall hemmavarande barn.
Debutaldern vid MS ar som exempel mellan 20-40 &r medan andra diagnoser
innebar insjuknande senare i livet. Prognosen vid en och samma diagnos kan variera
kraftigt. Darmed har anhdériga till dessa personer ocksa en valdigt olika situation.
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Nagot som forvisso ar sjalvklart men anda viktigt att patala ar att for vara medlemmar
kan det, liksom for alla andra manniskor, samtidigt med den neurologiska diagnosen
forekomma andra diagnoser. Dels fysiska sjukdomar, men ocksa sadant som
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar, psykisk ohalsa, depressioner och/eller
skadligt bruk av alkohol. Detta paverkar bade behovet av samordning av stddet och
den anhdriges situation. Detta tas upp i utredningen vilket ar gladjande. Var
erfarenhet ar dock att man i praktiken glommer bort detta. Nagot som ocksa gléms
bort ar det faktum att det ofta ar sa att en person med en egen neurologisk diagnos
ocksa sjalv ar anhérig och kan behdva stéd kring sitt anhoérigskap. Vi har manga
vitthesmal om att sa inte ar fallet.

Det ar kant sedan lange att for manga anhdriga ar det viktigaste stodet i deras
anhorigskap att personen med diagnosen far god hjalp via kommunen,
Forsakringskassan och halso- och sjukvarden, och att samordningen mellan olika
stodjande insatser fungerar. Det finns bra funktioner for att underlatta detta, som
exempelvis individuella planer, fasta vard- eller lakarkontakter, och olika insatser
inom socialtjansten. Tyvarr fallerar dessa ofta, och da blir situationen svarare for
anhdriga. Det kan ocksa vara sa att beviljade stodinsatser vid verkstalligheten medfor
svarigheter. Saddant som foérlaggning i tid av avlésningen, eller platsen for boendena
vid korttidsvistelser eller vaxelvard, kan gora att den narstadende och anhdrige inte
kan ta del av stodet.

Utgangspunkten i Sverige ar — eller atminstone ska vara - att anhoriga sjalv avgoér hur
stort ansvar han eller hon vill ta for att varda, stddja eller pa annat satt bista sin
narstaende med funktionsnedsattning. Nagon omvardnadsplikt finns inte inskriven i
aktenskapsbalken. Det innebar att varje make sjalv avgor i vilken omfattning hon eller
han vill hjalpa till med personlig omvardnad sasom personlig hygien, toalettbestyr och
vid maltider. Det finns i Sverige inte nagra lagliga skyldigheter fér vuxna barn att
tillgodose foraldrars behov av vard och omsorg.

Funktionsrattskonventionen

Sedan 2009 ar Sverige bundet av FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning, Funktionsrattskonventionen. Sverige ska darmed se till att de
rattigheter som finns med i konventionen blir verklighet.

| konventionen framgar i artikel 19 ratten till ett sjalvbestamt liv och att inga i
samhallsgemenskapen. Dar anges att personer med funktionsnedsattning ska ha
tillgang till olika former av samhallsservice bade i hemmet och inom sarskilt boende
och till annan service, bland annat sadant personligt stdd som ar nédvandigt for att
stddja boende och deltagande i samhallet och for att forhindra isolering och
avskildhet fran samhallet.

FN:s kommitté for konventionen, som ar den instans som dvervakar efterlevnaden av
den, kritiserade i sin granskning 2024 Sverige. Angaende artikel 19 betonade man
"Att restriktionerna for personlig assistans har 6kat, att 1 500 personer med




funktionsnedsattning férlorade sin personliga assistans mellan aren 2015 och 2022,
att det saknas mojlighet for personer 6ver 66 ar att anséka om personlig assistans
och att det finns skillnader mellan kommuner i fraga om personlig assistans” '

Kommittén rekommenderade Sverige att vidta “Lagstiftnings- och administrativa
atgérder, politiska atgarder och andra atgéarder for att sékerstélla en nationellt
enhetlig tillgang till individanpassad personlig assistans” Vi instammer helt,
lagstiftningarna samt praxis behdver folja konventionen. | dagslaget tillampas
exempelvis LSS och aven socialtjanstlagen pa ett annat satt — dar den narstaende
med sjukdom eller funktionsnedsattning i behov av assistans nekas hjalp nattetid
med hanvisning till makeansvar. Detta forekommer inom Stockholm saval som i
ovriga landet. Bristerna medfor att anhoériga far en 6kad omsorgsbdérda. Alternativet
for vissa ar att flytta hemifran till ett sarskilt boende.

Pa ett flertal stallen i utredningen ndmns problemet med att anhdriga far olika stod
beroende pa bostadsort. Férslaget om anhérigkontakt férvantas som exempelvis
"leda till vuxna anhoériga med ett sarskilt behov av stéd far en mer andamalsenlig
hjalp och att det stddet blir mer likvardigt dver landet”. Vi ser positivt pa ett mer lika
stdédsystem och utbud i Sverige. Bara inom Region Stockholm upplever vi skillnader i
stodet beroende pa var man bor.

Utredningens forslag och bedomningar

3.8.2 En anhorigkontakt ska erbjudas vissa anhoriga

Socialndmnden ska erbjuda en anhérigkontakt till de personer som har ett sarskilt
behov av stéd och som vardar eller stédjer en nérstaende som &r langvarigt sjuk,
aldre eller som har en funktionsnedséttning. Anhérigkontakten ska tillgodose den
anhdriges behov av individanpassad information och vagledning samt
individanpassat stéd med att planera.

Vi tillstyrker forslaget, med vissa invandningar.

Mot bakgrund av bristerna i vard och omsorgssystemen, och svarigheterna for
kommuner, halso- och sjukvarden med flera att samordna sig kan man satta
fragetecken kring att inratta en ny roll som ju pa ett satt indirekt ska kompensera for
brister i de befintliga verksamheterna. En annan fundering ar avgransningen mot de
nuvarande anhdrigkonsulenterna. Dessa arbetar ju med bade information,
vagledning samt samtal? Var upplevelse ar att anhérigkonsulenterna gor ett viktigt
arbete for anhdriga, och en alternativ vag kan vara utékade resurser till dessa i stallet
for en ny funktion.

1 Sammanfattande kommentarer avseende Sveriges kombinerade andra och tredje periodiska rapport
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Vi satter vidare fragetecken kring att en anhérigkontakt ska erbjudas "vissa”. Vi vill
papeka att om det infors sa ar det viktigt att man later anhériga sjdlva vara med och
bedéma om hen behdver denna kontakt, sa det inte blir en kvalgrans. Vi delar helt
utredningens slutsatser att man inte kan definiera nagot eller nagra sjukdomstillstand
som generellt paverkar anhérigas behov av stdd, utan att detta maste vara den
anhoriges behov som far styra. Paverkan av ett sjukdomstillstand eller en diagnos
kan variera stort mellan individer. Livet ar inte enbart hur man har det utan aven hur
man tar det, och det som utifran sett ser "lindrigt” ut kan vara val sa pafrestande
utifrén den enskilde anhoériges egna behov och forutsattningar.

For att undvika att bakomliggande krav pa ekonomisk aterhallsamhet far styra, maste
det finnas tydliga riktlinjer, exempelvis fran Socialstyrelsen som far genomslag i
kommunerna. Vi skulle garna se att stod till anhériga finns med i samtliga nationella
riktlinjer for neurologiska diagnoser. Man maste ocksa se till att information om
mojligheten till anhorigkontakt sprids, och att det finns en plan och resurser till denna
spridning.

Utredningen anser att anhoérigkontakt inte ska ata sig en ombudsfunktion, eller ha
mandat att vidta rattshandlingar at den anhorige, eller &t den person som den
anhorige hjalper. Vi kan forsta avgransningen utifran ett resursperspektiv, men
likafullt &r samordningen fér manga betungande.

Slutligen anser vi att, om insatsen infors, sa bér anhdrigkontakt erbjudas utan
bistdndsbeddmning, liknande det som i dag ar fallet vid kontakt med
anhorigkonsulenterna.

3.8.3 Bestammelsen i socialtjanstlagen om stod till anhoriga behover
fortydligas

Bestdmmelsen om socialndmndens skyldighet att erbjuda stéd till anhériga i 5 kap.
10 § socialtjanstlagen fortydligas sa att det framgar att anhériga, férutom annat stéd,
Ska erbjudas information och végledning.

Vi ar positiva till forslaget, men foreslar ett tillagg att anhdriga ska "erbjudas
information och vagledning utifran dennes egna behov’. Vi vill patala behovet av att
se individen sa det inte blir ett alltfor standardiserat upplagg pa informationen.

5.11.1 Socialnamnden ska erbjuda stdod och hjalp till barn som ar anhoriga
5.11.2 Halso- och sjukvardslagen fortydligas
5.11.8 Okad kunskap om barn som anhériga i skolan

Vi tillstyrker férslagen. Vi vill ocksa paminna om att en sorts hjalp till barn som
anhoriga ar att stddja foraldrarna med diagnos och dess vuxna anhdrige, bade nar



det galler stdéd och vardinsatser for deras egen del men aven i sin féraldraroll. Barn
har ofta stor ansvars- och pliktkansla gentemot sina féraldrar och riskerar att ta pa sig
ett orimligt stort ansvar om stodet till foraldrar inte fungerar.

Vi haller aven med om att barn som anhoériga behdver uppmarksammas i halso- och
sjukvardens vardprogram och riktlinjer samt att vardgivare ska vara skyldiga att
erbjuda barn som ar anhériga information, rad och stdd. Det ar bra som utredningen
foreslar att skyldigheten aven ska omfatta syskon. Man far da inte glémma bort de
barn som ar anhoériga och samtidigt har egna funktionsnedsattningar. Det maste
finnas kurator och en bra skolhalsovard kopplat till varje skola. Idag kan
kuratortjanster vara det forsta en skola drar in pa.

6.4 En nationell anhériglinje bor inte inrattas

Vi instdmmer med utredningens forslag att de det ar battre att stddja de stodlinjer
som redan finns, och i stallet ge ett 6kat stod till organisationer for att 6ka deras
mojligheter att erbjuda anhdriga stdd via telefon, chatt eller liknande.

6.6 En informationsportal for anhoriga bor inrattas
En nationell informationsportal dér anhériga kan fa information och véagledning bér
inréttas.

Vi haller med om behovet for anhoériga av lattillganglig information, kunskap och
vagledning. Vi satter dock lite fragetecken kring om en portal i praktiken kommer att
leda till detta.

Utredningen exemplifierar att "Det kan handla om vart man ska vanda sig for att fa
stdd och hjalp, information om sjukdomar och halso- och sjukvard, social omsorg,
fardtjanst eller hjalpmedel”. Tanken att presentera det lattéverskadligt ar lovvard,
men vi undrar hur en informationsportal i praktiken kan utformas och fungera samt
uppdateras. Det ror ju sig vad vi forstar om en rikstackande portal. Kanske det mest
kommer behodva vara sidor med lankar till andra hemsidor, kommuner,
halsocentraler, Forsakringskassan, habiliteringsverksamheter och
hjalpmedelscentraler eller annat.

Med vanlig halsning

Neuro Stockholms Regionférbund

Lars Haglund

Ordforande
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