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Introduktion och syfte

For de flesta foraldrar innebar barnets
vuxenblivande en gradvis forskjutning av an-
svar. Vuxna barn tar egna beslut, formar sin
framtid och bygger sina liv. Men foraldrar till
vuxna barn med funktionsnedsattning be-

skriver ocksa en annan verklighet: ett ansvar

som oftast inte minskar, utan forandras,
breddas och ibland blir tyngre med aren.

Detta foraldraskap praglas av bade karlek
och engagemang, men ocksa av kamp, oro
och uthallighet. Det kan beskrivas som att
vara ”den dar osynliga handen” — den som
griper in nar det behovs, haller ihop varda-
gen och lugnar nar systemet sviktar. Det ar
en roll som fa utanfor familjen ser eller fullt
ut forstar omfattningen av.

” Det ar oroligt i samhéllet runt LSS
och personlig assistans och det paverkar
mig valdigt mycket, ibland kdnns det som
man vill ge upp, att man inte har orken att
halla ihop allt.

Denna rapport bygger pa en enkat med
576 svar och tio fordjupande intervjuer
med foraldrar som har vuxna barn med
funktionsnedsattning. Intervjuerna ar
genomfodrda inom arvsfondsprojektet
Framtidsro — nér jag inte lédngre &r med.
Tillsammans ger de en bild av hur foraldrar
upplever sitt anhorigskap nar barnet blivit
vuxet — bade kdnslomassigt och praktiskt.

Citaten som finns med i rapporten kommer
fran foraldrarnas roster genom bade enkat
och intervjuer.

Syftet med rapporten ar att:
¢ synliggora en livssituation som ofta
ar osynlig

e beskriva bade de emotionella och
praktiska dimensionerna av anhdrig-
skapet till en vuxen person med
funktionsnedsattning

e analysera vilka stodstrukturer som
brister och vad som fungerar

e bidra med kunskap som kan starka
foraldrar och professionella

e lagga grunden for projektets nasta fas,
da vi tar fram webbutbildning och
studiecirkelmaterial for anhoriga

Begreppsforklaring

Anhorig: den som regelbundet
vardar, hjalper, stodjer eller
oroar sig for nagon i sin narhet

Narstdende: den som tar
emot vard, hjalp eller stod fran
en anhorig

| projekt Framtidsro och i denna
rapport ar det den anhoérige som
stalls i fokus.

| rapporten namns LSS-insatser flera ganger, i bl.a. citat fran foraldrar. LSS
star for Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (SFS 1993:387)
och ar en rattighetslag som ska sékerstalla att personer med omfattande och
varaktiga funktionsnedsattningar far det stod de behover for att kunna
tillforsakras goda levnadsvillkor och full delaktighet i samhallslivet.



Om Framtidsro

Framtidsro ar ett arvsfondsprojekt som
vidareutvecklar studiecirkelmaterialet
”Nar jag inte langre ar med” framtaget
av Bracke diakoni.

Manga foraldrar har under de senaste tio
aren deltagit i studiecirklar och samtals-
grupper med studiecirkelmaterialet som
utgdngspunkt. Materialet ar uppskattat
och anvands av manga kommuner och
av personer som arbetar med stod till

anhoriga, men ar i behov av en uppdate-
ring. Projektet startade i maj 2025 och tar
fram nytt material i form av webbutbildning
och studiecirkelmaterial for anhoriga till
vuxna personer med funktionsnedsattning.

Projektet drivs inom ramen for Bracke Inn-
ovation som ar en idéburen innovations-
hubb som utvecklar idéer till stod, larande
och nya verksamheter.




Sammanfattning

”Min bmmaste punkt och stérsta oro — vad
hénder sen?” — En rapport baserad pa enkat
och moéten med foraldrar som har vuxna
barn med funktionsnedsattning.

Bakgrund och syfte

Rapporten, framtagen inom arvsfondspro-
jektet Framtidsro av Bracke diakoni, baseras
pa en enkat med 576 foraldrar och tio
intervjuer. Syftet ar att synliggora foraldrars
livssituation, deras emotionella och praktiska
utmaningar, samt brister i stoddsystemen.
Malet med projektet ar att utveckla stod-
material féor anhoriga och yrkesverksamma.

Foraldrars roller och ansvar

Foraldrar till vuxna barn med funktionsned-
sattning beskriver ett livslangt ansvar som
sallan minskar efter barnets 18-arsdag.
Manga har fem eller fler roller: praktiskt
stdd, kanslomassigt stéd, samordning av
insatser, ekonomiskt ansvar och medicin-
ska kontakter. Kvinnor bar oftare ett bredare
ansvar an man. Foraldrar far ofta halla ihop
vardagen nar systemet sviktar. Endast 2 %
av foraldrarna uppger att de inte har nagon
av de angivnarollerna.

Oro for framtiden

En central fraga ar: Vad hander néar jag inte
langre ar med? Manga foraldrar saknar
planering for framtiden, trots en stark vilja
att forbereda sig. Brist pa kunskap, kanslo-
massiga hinder och avsaknad av vagledning
gor att 46 % svarar att man inte har gjort
nagra forberedelser. Foraldrar efterfragar
praktiska guider, information om rattigheter,
juridiska och ekonomiska fragor samt stod
for att kunna ldmna over ansvar.

Stodsystemens brister

Foraldrar upplever lag tilltro till samhallets
stod (endast 6 % k&nner hog trygghet). Bris-
ter i samordning, restriktiva bedémningar
och otydliga ansvarsforhallanden tvingar
foraldrar att kompensera nar insatser uteblir
eller inte fungerar. Den nya socialtjanstla-
gen (2025) ska starka anhorigperspektivet,
men foraldrar beskriver fortfarande en var-
dag praglad av kamp och oro. Manga upp-
lever att de saknar ndgon som ser helheten
och arbetar proaktivt.

Slutsatser

Rapporten visar att foraldraskapet till vuxna
barn med funktionsnedsattning ar komplext
och langvarigt. Bristande samordning, lag
tilltro till systemet och avsaknad av fram-
tidsplanering skapar en ohallbar situation.
For att forbattra foraldrars situation kravs:

1. Livslangt stod som anpassas efter
det vuxna barnets behov men ocksa
har ett anhorigperspektiv

2. Battre samordning mellan myndigheter
och insatser

3. Praktiskt och kdnslomassigt stod for
framtidsplanering

Nasta steg

Projektet Framtidsro fortsatter med att ut-
veckla webbutbildning och studiecirkelma-
terial for anhoriga med fokus pa kunskap,
gemenskap och strategier for framtiden.
Materialet berdknas vara klart under 2027.



Om projektet

Det juridiska ansvaret for barnet upphor for
foraldrarna nar barnet fyller 18 ar. | prakti-
ken ser verkligheten ofta annorlunda ut for
foraldrar till vuxna barn med funktionsned-
sattning. Aven i vuxen &lder kvarstdr manga
ganger behov av trygghet, stéd och konti-
nuitet — behov som samhallets insatser inte
alltid formar att mota fullt ut. Darfor fortsatter
manga foraldrar att vara den som haller
ihop vardagen, tolkar situationer, fangar upp
forandringar och skapar stabilitet nar andra
system brister.

Den langa erfarenheten och kunskapen om
barnets satt att fungera gor att foraldern
ofta forblir en central trygghetsperson —
aven nar vuxenlivet formellt tagit sin borjan.
Omgivningen kan saga ”"du maste slappa
taget”, men for manga ar det en omojlig
uppmaning. Hur sldpper man taget nar ens
vuxna barn har ett utokat stodbehov? Och
framfor allt: vem ska ta emot nar stod-
systemen inte alltid gor det?

” Att mitt arbete med mitt barn skulle
fortsétta i sa hog grad fastan hon ar vuxen
hade jag ingen aning om.

” Jag upplever som foralder att rad,
stod och (praktisk/konkret) hjélp faller
bort/upphérioch med att ens barn blir
vuxen. Som om diagnoserna, svarigheter
och utmaningar férsvinner nar barnet nar
vuxen alder.

Detta kan gora att det uppstar en krock
mellan samhallets ambition att alla ska
kunna leva ett sjalvstandigt liv och den
verklighet som manga upplever nar man
inte far det stod som behovs. Foraldrar
balanserar mellan att stotta och att inte
sta i vagen, mellan att vilja skydda och att
vilja ge frihet. Det ar en balansgang som
manga beskriver som bade kravande och
ibland smartsam.

For en delforaldrar ar detinte vardagen i sig,
utan tanken pa framtiden som ar svarast.
Fragan om vad som hander den dag man
sjalv inte langre kan vara den som ser,
forstar och agerar — och som bar kunskapen
om det vuxna barnets livoch behov - vacker
manga tankar och ibland oro.

Det ar denna livssituation som ligger till
grund for projektet Framtidsro. Projektet
startade utifran insikten att foraldrar star in-
for fragor som ar bade praktiskt och kanslo-
massigt komplexa — frdgor som ofta saknar
naturliga forum att lyftas i.

Framtidsro arbetar darfor med att:
e skapa webbutbildning och studiecirkel-
material for anhdriga

e tafram verktyg som kan anvéndas av
yrkesverksamma

e lyfta och synliggora foraldrars erfarenheter
och behov




Ny socialtjanstlag och betydelsen
av anhorigperspektiv

Den nya socialtjanstlagen (SFS 2025:400)
som tradde i kraft den 1 juli 2025 innebar
en forstarkning av det forebyggande arbetet
inom socialtjansten, med fokus pa tidiga
insatser, okad tillganglighet och kunskaps-
baserad verksamhet.

| utredningen SOU 2024:60 - Starkt stod
till anhériga identifieras brister som ocksa
framtrader i var enkatstudie: bristande
samordning, otydliga ansvarsférhallan-
den, svarigheter att fa 6verblick over stod
och rattigheter samt att anhdriga tvingas
kompensera nar systemet brister.

Ett tillagg i socialtjdnstlagen som forvan-
tas tradai kraft den 1 juli 2026 (13 kap. 9

8) innebar att kommunerna ska erbjuda en
stodkontakt for anhoriga. Stodkontakten
ska ge information, vagledning och stéd
samt bidra till planering av insatser och
erbjuda samtalsstod och gruppverksamhet,
utan individuell behovsprévning.

Sedan 2022 finns en nationell anhorigstra-
tegi som syftar till att starka anhorigper-
spektivet i vard och omsorg och gora stodet
mer likvardigt over landet. Strategin betonar
att valfardens insatser till den narstdende
behdver fungera, att stod ska ges med ett
anhdrigperspektivsamt att anhdriga kan ha
behov av stdd for egen del. En grundlaggan-
de utgangspunkt ar att anhorigas insatser
ska vara frivilliga, oavsett vilken alder eller
livssituation den anhorige befinner sig .

Ett anhorigperspektiv kan forstas som ett
forhallningssatt men dven som ett satt att
forsta effekter och konsekvenser for den

Metuelt

anhorige nar atgarder eller insatser ges,
andras eller uteblir for den narstaende.
Uteblivet stod och insatser till den narsta-
ende far konsekvenser for den anhorige,
som da ofta far trdda in och kompensera
for utebliven insats.

De andringar i lagstiftningen som gors och
framtagandet av en anhdrigstrategi visar att
det finns en politisk medvetenhet om hur
anhdrigas situation ser ut och vilka konse-
kvenser det kan ge. Manga av svaren i var
enkat beskriver dock situationer som inte
stammer 6verens med anhdrigstrategins
ambition, vilket ger konkreta konsekvenser
i vardagen. Foraldrar beskriver hur de gar in
i flera roller samtidigt — inte av val utan av
nodvandighet.

” Jag upplever att min dotters vuxenliv
paradoxalt nog har inneburit att jag en-
sam béar hela ansvaret for hennes liv.

” Nagon maste ha helhetsansvaret,
boendet gor bara det viktigaste.

” Man behover stod hela tiden, man
tror att det ska bli lattare men tyvarr
kdnns det bara svarare.

Projektet Framtidsro bidrar genom att
synliggora dessa erfarenheter och behov for
att oka forstaelsen for anhorigas situation
och bidra med utveckling av framtida
stodinsatser.



Nagra av de fragor som stallts
i intervjuerna:

Hur skulle du beskriva din rolli ditt barns liv idag?
Vilket ansvar vilar pa dig idag — och hur paverkar det
dig kdnslomassigt och praktiskt?

Finns det nagra radslor eller orosmoment du
bar pa nar det galler ditt barns liv framover?

Hur pratar ni i familjen om framtiden?

Hur upplever du stodet fran samhallet - finns det
nagot du onskar fanns eller fungerade battre?

Vad ar ett bra anhorigstod?




Foraldrars erfarenheter och utmaningar

En central del for projektet Framtidsro ar att
forsta hur foraldrar upplever sin situation
samt vilka behov av stod foraldrar beskriver
i frdgor som ror framtiden. For att ta reda
pa mer om detta har vi genomfort dels en

enkatundersokning, dels ett antal intervjuer.

Intervjuer

Tio intervjuer genomfordes med foraldrar
(fem mammor och fem pappor) i aldrarna
50-85 ar, vars vuxna barn har olika funk-
tionsnedsattningar. Majoriteten har barn
som bor pa boende med séarskild service,
tva har barn som bor hemma och tva har
barn som boriegen bostad.

Intervjuerna, som var semistrukturerade,
gav ytterligare djup och visade pa en
gemensam karna av delaktighet i det
vuxna barnets liv, att fortfarande ha manga
roller och ibland en oro for framtiden.
Flera av foraldrarna beskriver en vardag
dar de hanterar flera roller samtidigt och
dar systemets brister gor att ansvaret
aldrig riktigt lamnar dem. Manga har daglig
kontakt med sina vuxna barn, ibland flera
ganger om dagen.

Aterkommande teman var:
Ett livslangt ansvar — att alltid behdva
finnas till hands, aven nar barnet ar vuxet.

Oro for framtiden — svarigheter att fa
insatser att fungera langsiktigt och radsla
for att stod dras in.

Bristande anhorigperspektiv - kdnslan av
att foraldrarnas roll ofta forbises i kontakten
med samhallets stodverksamheter.

Kanslomassig oro —radsla for ensamhet
eller ledsenhet hos det vuxna barnet,
oberoende av formella stodsystem.

En stark karlek och gladje — foraldrar be-
skriver i stor utstrackning ett valdigt starkt
band till det vuxna barnet, dar man ocksa
vill fortydliga hur mycket gladje relationen
ger. Nastan alla betonar att barnen ger dem
gladje och mening.

” Man tankar energi fran henne. Hon
ar en slags mittpunkt i familjen.

Livslangt ansvar

Foraldrarna beskriver ett ansvar som aldrig
tar slut, oavsett barnets alder. De koordi-
nerar vard, fritid och myndighetskontakter,
samtidigt som de hanterar ett kdnslomassigt
ansvar dar manga barn ringer flera ganger om
dagen. Det ar ocksa tydligt att det ar vanligt
att foraldrar har ett stort ansvar for det vuxna
barnets fritid, dd manga av barnen saknar ett
socialt natverk.

En foralder beskriver en situation dar det
vuxna barnet har ett boende, men inte vill
bo dar, vilket skapar en tung belastning for
foraldrarna da ansvaret i slutdndan faller
tillbaka pa dem.

” Jag ar alltid stand by, hela tiden ... nar
jag gar och lagger mig pa kvéllen s& tar jag
alltid med mig telefonen och légger den i
sdngen. Ifall ifall, det ar alltid s&.

” Man har ju det totala ansvaret. Det kan
vara lite pressande ibland.

” Jag ar spindeln i natet — jag pratar med
sjukgymnaster, lakare, BUP. Allt hamnar hos
mig - igen.

,’ Jag ar hemtjanst, kontaktperson,
tolk och psykolog.



Oro for framtiden

Flera foraldrar kanner en stor oro for vad
som ska handa nar de inte langre finns

till for sina barn. Bristen pa planering och
stod fran samhallet gor att de kanner sig
oersattliga. Manga upplever sig ensammaii
sitt ansvar, men finner stod i att prata med
andra foraldrar i liknande situation.

” Finns ingen plan alls.

,, Det &r manga sémnlGsa natter, jag
ligger och tanker pa det. Och jag har ju
inget svar pa det heller.

” Jag vet att hon oroar sig, grater
mycket. Vad hédnder nar pappa inte
finns langre?

” Varenda gang jag traffat andra
foraldrar har det varit givande. Det ar
nog det basta stéd man kan fa.

Bristande stdod och insatser

Manga foraldrar upplever att samhallets
stod ar otillrackligt, byrakratiskt och svart
att navigerai. De beskriver en kénsla av att
standigt behdva kdmpa for sina barns rattig-
heter, och att det saknas samordning. Flera
uttrycker frustration dver att kommunernas
tolkning av lagstiftningen blivit mer restriktiv
och att t.ex. insatser som fritidsaktiviteter
och kontaktpersoner dras in.

” De drar in pa hur mycket som helst
nu. Det &r en svag grupp, sa da gar det
att gora det.

,’ Tio aktiviteter ordnades under
hésten (av FUB m fl.) och pa nio av dessa
kunde man inte ga for det fanns ingen
personal fran boendet att séatta in.

’, Ska man aka pa en aktivitet s maste
hela boendet dka med. Och vem fan vill
aka pa en utflykt med sina grannar?

” Jag fyller inte i ett papper tillom
hennes behov. Det ar inte klokt.

Planera for framtiden

Flera foraldrar funderar éver hur de ska
formedla viktig information om sitt barn
till framtida stodpersoner, men fa har
paborjat arbetet. Det finns en skepsis
mot att genomférandeplaner och
levnadsberattelser faktiskt lases av
personalen.

” Det éringen som tittar i dem.

Att skriva ner saker kan vara ett satt att
bearbeta sin egen situation. En foralder
beskriver hur hen skrev av sigi en bok som
hen sedan brande: ”Det var sa skont att fa
skriva av sig allt detta.”

Flera vill skriva en levhadsberattelse men
vet inte hur de ska borja.

” Det 4r nog nagonting man bor gora,
medan man kan.




Resultat fran enkaten

En central del for projektet Framtidsro ar att forsta hur
foraldrar upplever sin situation idag och vilka behov av
stod foraldrar beskriver i fragor som ror framtiden.

Sommaren 2025 skickades darfor en enkat ut till foraldrar
till vuxna barn med funktionsnedsattning. Enkaten spreds
framst genom sociala medier, via samarbetspartners

och projektets referensgrupp. Totalt besvarades den av
576 personer.

Enkatfragorna omfattade fyra huvudomraden:
e Om dig och ditt vuxna barn

e Omdin situation som anhdrig

e Om framtiden

Om stod till dig som anhorig



Om dig och ditt vuxna barn

| detta avsnitt stallde vi fragor
om bade foralderns och barnets alder
och kén, vilka funktionsnedséattningar
det vuxna barnet har samt hur det
vuxna barnet bor.

De 576 svarande representerar en grupp e 43 % bor hemma hos foraldrarna, med
dar manga fortfarande har en aktiv rolli sina eller utan stod (ex. personlig assistans)
vuxna barns Vardag. Over halften har barn e 32 9% boribostad med sarskild service

mellan 18-29 ar, en fjardedel har barn mel-
lan 30-39 ar och 15 % av de som svarat har
barn som ar dver 40 ar. Det framtrader ocksa
en grupp aldre foraldrar — 6ver 70 ar — som
fortfarande ar huvudpersoner i sina vux-

na barns liv och kontakter. En aldre pappa
uttrycker det sa har:

e 259% boriegen bostad, med eller utan
stod (ex. personlig assistans)

Av de vuxna barn som bor hemma hos
sina foraldrar ar 5 % over 30 ar.

Eftersom det gick att ange flera funktions-
nedséattningar ar det svart att kategorisera

” Jag tycker nog att mitt ansvar har 6kat svaren enkelt, men drygt halften (57 %)
genom dren. [...] Jag upplever att jag gor har angett att ens barn har mer an en typ
véldigt mycket av personalens jobb men av funktionsnedsattning. Férekomsten av
det beror till stor del pa att jag gor det for neuropsykiatrisk funktionsnedsattning
min dotter, for att hon ska slippa kdnna sig (NPF) ar mycket stor, vilket inte forvanar
utldmnad. Jag 4r &nda hennes trygghet da NPF ofta forekommer i kombination

med exempelvis intellektuell funktions-
Enkaten har besvarats av 93 % kvinnor nedséattning.

och 7 % man.
Bland de som har angett att barnet endast
Boendeformen varierar stort bland de har en funktionsnedsattning &r NPF kraftigt
vuxna barnen. overrepresenterat, 38 % av alla som svarat
pa enkaten anger att barnet enbart har NPF.
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Nagra av de fragor eller
pastaenden som stallts
i enkaten:

e Vilka roller upplever du att du har idag
for ditt vuxna barn?

e Jagfar det stod jag behdver som
anhorig (1-5)

e Jagkannertryggheti att samhallets
stdd till mitt vuxna barn fungerar (1-5)

e Har du forberett for ditt barns tillvaro
nar du inte lAngre ar med?

e Vitar fram ett material for att
anvanda som stod till foraldrar som har
vuxna barn med funktionsnedsattning.
Vad skulle du vilja att det inneholl?

Forvarvad
hjarnskada

13
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Om din situation som anhorig

Detta avsnitt behandlar hur foraldrar
upplever sina roller, mojligheten till stod
och aterhamtning, vad som hjalper dem

att orka samt hur de ser pa samhallets
insatser for deras vuxna barn.

Ett foraldraskap med extra manga roller

Ett av de mest framtradande resultaten i enkaten ar den bredd av roller som
foraldrar beskriver att de har i sina vuxna barns liv. For de allra flesta handlar det
inte om en eller tva roller, utan om flera — ofta fem eller fler. Foraldrar beskriver
att praktiskt stod, kdnslomassigt stod, medicinska fragor, juridisk administration,
ekonomi och samordning av insatser ingar i vardagen.

Endast 2 % upplevde att de inte hade nagon av de angivna rollerna. Det sager
valdigt mycket om omfattningen av det ansvar som manga foraldrar fortsatt bar,
aven nar barnet blivit vuxet.

Vilka roller upplever du att du har idag for ditt vuxna barn?
Stotta med:

87% Il Kénslomassigt stod
Il Praktiskt stod
Il Ekonomi
87% Il Medicinska fragor
Samordning av insatser
83% Il Omvérdnad

Il 'ngen av dessa roller

Typ av roller

| ,  Antal
svar




Citat fran enkaten illustrerar bredden
och tyngdenirollerna:

” Vaktmastare, jurist,
bemanningsledare.

” Vara den enda han star néra.

” Guldkant. Trygghet. Koppling
till minnen.

Flera foraldrar beskriver att rollerna inte
minskat med aren, utan snarare forand-
rats och ibland vuxit i omfattning. Aven
bland foraldrar mellan 70-89 ar ar roller
som ekonomiskt stdd, kdnslomassigt
stod, medicinska kontakter och praktiskt
stdd fortfarande vanliga. Detta ar en av de
starkaste indikatorerna pa att manga
foraldrar aldrig riktigt kan slappna av och
kanna att nagon annan har ansvaret.

Skillnader mellan kvinnor och man

Resultaten visar aven tydliga skillnader

mellan kdnen:

e Mammor rapporterar oftare att de
har alla roller, inklusive de praktiska,
emotionella, medicinska och
koordinerande.

e Papporrapporterar roller i mindre
omfattning, och i hogre grad begransade
till praktiskt stdd och samordning.

Ansvaret for barnet verkar inte bara kvarsta
efter 18-arsdagen — utan breddas och for-
andras over tid.

Foraldrars upplevelser

| enkaten stalldes ett antal fragor dar man
fick gora en skattning pa skala 1 -5, fran
inte alls (1) till helt och hallet (5).

Procent

Jag far det st6d jag behover
som anhorig

40 38%
31%
30 23%
20
10 7%
1%
: m
1 2 3 4 5
Inte alls Helt & hallet

Resultaten visar att valdigt fa upplever att man
far det stod man behéver som anhorig. En
betydande grupp, 38 %, svarar ”inte alls” pa
fragan. Har framkommer aven att foraldrar
till vuxna barn med psykisk eller neuropsy-
kiatrisk funktionsnedsattning ar de som
framst upplever brist pa stod.

69%

upplever att de inte far
det stod de behoéver som
anhorig (svar 1 eller 2)

Jag vet vart jag kan vanda mig
om jag behover stod i min roll som anhorig
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30 26% 26%
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Inte alls

23%
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15%

4

10%
5

Helt & hallet

Liknande monster syns i fragan om forald-
rarna vet vart de kan vanda sig for stod.
Mer an en fjardedel (26 %) svarar ”inte alls”
pa denna fraga, vilket signalerar bristande
information och otydlighet i ansvarsfordel-
ningen mellan olika aktorer.



Jag har mojlighet till aterhdmtning
och egen tid i min vardag
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40 27%
£30 24%
g 20 19% 19%
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Inte alls Helt & hallet
Manga saknar tillracklig vila eller pauser

i sitt ansvarstagande. For foraldrar med
hemmaboende barn ar vardet annu lagre,
fritextsvar visar att mojlighet till &terhdmtning
ofta &r mycket svart. Svaren visar ocksa att
det inte nddvandigtvis innebar en upplevelse
av att ha mer mojlighet till &terhdmtning
om man har hemmaboende barn som har
stod i hemmet (ex. personlig assistans),
jamfort med om det inte finns stod. Detta
indikerar att forekomsten av stdod i hem-
met inte ndédvandigtvis innebar att féraldrar
far utrymme for egen aterhamtning, och
pekar pa behovet av stodinsatser som aven
tar hansyn till anhdrigas livssituation och
langsiktiga hallbarhet.

Jag kadnner trygghet i att samhallets stod
till mitt vuxna barn fungerar

50%
230 28%

£20 16%
1 0 . 40/0 2%
0 | —
1 2 3 4
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Helt & hallet

Inte alls

Kanslan av trygghet till samhallets stod ar
en av rapportens mest sldende indikatorer:
ett medelvarde pa 1,8 ar mycket lagt.
Endast 6 % av foraldrarna rankar hogt

(4 eller 5) pa fragan om de kénner trygghet
i att samhallets stod till barnet fungerar.

Bland de som anger hog tilltro till att sam-
hallets stod fungerar har majoriteten (57%)
barn som bor i bostad med sarskild service.

78%

k&nner inte trygghet i att
samhallets stod till det
vuxna barnet fungerar
(svar 1 eller 2)

Aven kén spelar viss roll — bland mén som
svarat ar det 14 % som kdnner hog trygg-
het, jamfort med 5 % av kvinnorna. Man

kan ocksa se att de som anger hog tilltro till
samhallets stod dven svarar hogre pa fragan
om mojlighet till &terhamtning och om man
vet vart man kan vanda sig for stod till dig
som anhorig.

Nar stodet fungerar far foraldrar en mer
hanterbar vardag. Nar det brister, vilket
manga som svarat pa enkaten vittnar om,
skapas stress och oro som ofta paverkar
hela familjens halsa och livskvalitet.

” Kénns otryggt hur samhéllets
stod kommer att bli i framtiden — svart
att planera.

” Han kommer att behéva bade

praktiskt stod kring allt men ocksa

personer som ser honom, vem han
ar och vad han faktiskt kan.

” Jag ar jatteorolig for det finns inget
stoéd som ar anpassat efter min dotter.
Det basta stodet som har fungerat var
personligt ombud som har tagits bort.
Detfinns inget socialt som fungerar
heller. Det skulle finnas mycket mer
anpassat stdéd och hjalp.



Vad hjalper foraldrar att orka?

Vi hade pa denna fraga ett antal kategorier att valja mellan men ocksa mojlighet
att ge fritextsvar. Det som anges av flest foraldrar ar:

o Aterhémtning/egen tid
e Stod fran familj och vanner
e Traning/natur/fritidsaktiviteter

Fritextsvaren visar att foraldrars ork i hog grad ar beroende av mojligheter
till aterhamtning, fungerande relationer och tillgang till samhallsstod.
Samtidigt beskriver ménga en langvarig belastning dar den egna kapaciteten
ofta Overskrids.

Sar fran Foraldear:

” Vi har turen att vara tva
foraldrar som hjalpts at och
avlastat varandra.

” Min dotters leende nér jag
besoker henne.

” Att instanser samarbetar
och samverkar med mitt barns
behov och vilja i centrum samt
radfragar mig.

” Upplever stora brister inom
omradet samordning av insat-

ser kring sysselsattning, samt att
var kommun avslar LSS-insatser
nastan som praxis och ber anhori-
ga overklaga till forvaltningsratten.
Den orken har vi inte tyvarr.

” FUB har gett mig mycket
kunskap, erfarenheter och gemen-
skap genom mitt och mitt barns liv,
Jag skulle 6nska att alla anhériga
fick uppleva detsamma...

99 Gverteveren dag i taget.
Jobbet &r mitt andningshal.

” Forstaelse fran arbetsgivaren.

” Hart eget arbete med accep-
tans, sjalvmedkaéansla, kunskap om
medberoende, empatitrotthet etc.

99 sa it jobbet, lyssna p&
vagledande poddar.



Om framtiden

| detta avsnitt har foraldrar fatt beskriva
vilket stod de tror att deras vuxna barn kommer
att behova i framtiden, om de sjalva har gjort nagra
forberedelser och vad som hindrar dem fran att
planera. Fragorna har ocksa berért
vilket stdd foraldrarna behover for planering
infor framtiden.




Framtiden

- en frdga som bade branner och skjuts upp

Drygt halften av foraldrarna har svarat ja
(9 %) eller delvis (45 %) pa fragan om man
forberett for framtiden.

Det innebar ocksa att manga (46 %) inte

har gjort nagra formella eller praktiska for-
beredelser —trots att viljan ofta finns. Flera
beskriver en stark kdnslomassig lasning:

att det tar emot att planera for ett liv dar
man inte langre sjalv finns kvar. Andra
uttrycker osakerhet 6ver vad som behdver
goras och nar. For manga ar fragan helt
enkelt for tung att narma sig, eller sa saknas
kunskap, struktur och vagledning.

” Tydlighet om hur man ska planera
fér den dagen man inte finns. Och hur
man inte far panik ndr man tanker tanken
pa hur han ska klara sig.

,’ Vi ar for trotta for att orka planera
framat. Det géller bara att 6verleva for
stunden. Detta behoévs verkligen men det
maste vara latt att ta sig till. Orken finns
inte att planera framat fast det ar

av stérsta vikt!

” ...Hur ska jag prata med mitt barn
och planera praktiskt fér att hen ska kla-
ra sig utan mig?

Det stod som efterfragas arinom t.ex. juri-
dik, ekonomi, rattigheter, fa checklistor och
vagledning som steg for steg gor det lattare
att orientera sig.

Framtidsfragorna vacker ocksa existentiell
oro. Foraldrar brottas inte bara med vad
som behover goras utan ocksa med de
kanslor som vacks av att tanka pé att barnet
en dag ska sta utan dem. Det gor att omradet
planera for framtiden ar bade en praktisk och
kanslomassig process som kraver stod pa
flera nivaer.

” Att det vi byggt upp (men fortfarande
“haller i”) fortsatter som forut, med nagon
som tar ett dvergripande ansvar som
omfattar mer &n godmanskap och déar
kontinuitet ar den viktigaste pusselbiten.

” Det finns sa manga fragor och valdigt
fa sjalvklara svar. Hur ska jag kanna mig
trygg i att han far den hjalp han behé-

ver. Vem ska féra hans talan nér inte jag
langre kan. Hur ska nya méanniskor forsta
hans behov - nu formed|ar jag det, det tar
for lang tid och skulle kosta for mycket av
hans energi att nya personer ska upp-
tacka det sjalv. Man kan dokumentera,
men hur haller man det uppdaterat?
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Om stod till dig som anhorig

| detta avsnitt har vi stallt fragor om vad man
skulle vilja att det material vi tar fram inneholl,
fragor om hur man tédnker om att skriva
en levnadsberattelse, hur man kdnner infor att delta
i samtalsgrupper om sitt foraldraskap samt utrymmme
for fritextsvar med tankar, idéer eller som kan vara
vardefulla for vart kommande material.




Vad stoddmaterialet bor innehalla

- enligt foraldrarna

Praktiska guider och checklistor ar det
mest efterfragade. Foraldrar vill ha tydli-

ga steg-for-steg-instruktioner for allt fran
ansokningar om insatser enligt LSS till hur
man skriver en levnadsberattelse, samt far-
diga checklistor for vad som kan vara

bra att tdnka pa gallande framtiden.

” En checklista! Vad jag maste se till
att ha ordnat innan det ar for sent.

,’ Hur man skriver en levnadsberattelse

,’ Vad jag behéver tédnka pa att de
behéver géra nar jag inte finns dér. Tips
pa hur jag kan forbereda bade mig sjalv
och mitt vuxna barn.

Information om rattigheter och lagar ar
centralt. Foraldrar efterfragar samlad fakta om
lagstiftning och vagledning i juridiska fragor
som testamente, arv och godmanskap.

” Hur man ska prata med ansvariga
inom omsorgen pa kommunen. Vilka
rattigheter mitt barn har att fa leva ett gott
liv. Hur jag ska na fram med min

oro fér att min sons situation inte tas

pa allvar.

,’ Hur lagarna ser ut och fungerar.
Vad géra om det inte foljs.

Ekonomisk planering ar en stor oro.
Foraldrar i enkaten vill veta hur arv och gavor
paverkar bidrag, vilka bidrag som finns och
hur de kan trygga det vuxna barnets ekonomi
nar de sjalva inte langre finns.

” Hur kan vi forbereda hans ekonomi?
Om min son arver oss forlorar han
bostadstillagget.

,’ Juridiska tips typ arv (testamente),
boendealternativ.

Boende och sysselsattning behdver tydlig-
goras. Foraldrar vill ha information om olika
boendeformer, hur man ansoker om boende
och vilka mojligheter till daglig verksamhet
och arbete som finns.

Samordning ar viktigt for att navigera i
systemet, framfor allt efterfragas hur man
far till samordning av insatser.

,’En typ av samordnare som verkligen
forstar och har kompetens.

” Naér det galler myndighetskontakter
onskar jag att personer med varaktiga
diagnoser kunde fa livslanga beslut,

dar man endast behdéver héra av sig och
andra om nagot storre hander, detta for
att underlatta for hela samhallet.
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Stod for anhoriga efterfragas for att hantera
den egna situationen. Foraldrar vill ha infor-
mation om anhoriggrupper, samtalsstod
och praktisk avlastning.

” Samtalsstod for att hantera den oro
och maktléshet man som foralder kanner.

” Hur man hittar ork och stéd i alla
kontakter man maste ta. Hur man gor
fér att undvika sjukskrivning.

” Var man som forélder vander sig for
att fa hjalp i olika situationer nér man har
ett vuxet barn.

Bemoétande och kommunikation ar viktigt
for att stotta barnet. Foraldrar vill ha rdd om
hur man pratar med sitt barn om framtiden,
flytt hemifran och sjalvstandighet.

” Kanske vagledning, tips hur man
kan samtala med sitt barn om framtiden.

” Det ar svart att prata om fram-
tiden 6ver huvud taget med min dotter,
da hon har svarigheter med att forsta
konsekvenser av olika sammanhang.

22
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Digitalt och lattillgangligt material 6nskas
for att underlatta anvandningen. Foraldrar
vill ha kortfattad och lattillganglig infor-
mation om sadant som &r bra att tanka pa
med punktlistor, filmer och exempel fran
andra foraldrar.

” Exempel pa vad som kan vara bra att
férbereda och hur man kan ga till vaga.

” Var man kan vanda sig om olika
saker; kommunens olika instanser, vilka
instanser som har hand om vad.

-




Analys och slutsatser

Analysen av resultaten visar att foraldraskapet
till ett vuxet barn med funktionsnedséattning
kan bade vara omfattande och langvarigt. Det
paverkas av flera samverkande faktorer: hur
stodsystemen ar utformade, vilken kvalitet
insatserna har och vilka behov det vuxna
barnet har — bade idag och framat. Samman-
taget framtrader ett komplext och ofta tungt
ansvar som i praktiken stracker sig langtin

i foralderns egen alderdom.

Barnets flytt hemifran ar en av de storsta
overgangarna i ett foraldraskap. For manga
markerar den startpunkten for barnets
sjalvstandighet och foralderns majlighet

att stegyis kliva tillbaka. Foraldrars roster i
denna rapport vitthar om en annan verklighet.
Flytten hemifran innebar inte alltid ett
minskat ansvar for foraldrarna — for manga
forandras ansvaret snarare an att upphora.
Det skapar ett foraldraskap dar rollerna inte
avslutas utan omskapas, ibland livslangt.

Foraldrar beskriver ett brett och ibland
kradvande ansvar for sina vuxna barn. Stodet
stracker sig fran kdnslomassigt stod till
omfattande praktiskt stdd, samordning av
insatser, ekonomiska fragor och i vissa fall
aven medicinska kontakter och omvardnad.
Att sd manga uppger att de har fem eller
fler roller i barnets liv visar pa en vardag

dar foraldrar regelbundet kompenserar

for brister i samhallets stodsystem.

Det som framkommiti denna rapport visar

till exempel att eget boende utan stod

inte nédvandigtvis innebar praktisk sjalv-
standighet. | manga fall bygger det pa ett
omfattande och ofta osynligt anhorigarbete.
Flera foraldrar beskriver ett tydligt glapp
mellan sina barns behov och samhallets
formaga att mota dessa — bade i nuet och
infor framtiden.

Flera uttrycker dessutom en oro for en
nedmontering av rattighetslagstiftningen
LSS, for bristande tilltro till samhallets
stodsystem och for avsaknaden av en koor-
dinerande funktion. Formellt upphor forald-
rars juridiska ansvar nar barnet fyller 18 ar. |
praktiken upphor inte omsorgen. Var rapport
visar snarare att vuxenblivandet ofta marke-
rar en period av 6kade kray, fler system att
orientera sig i och nya forvantningar.

Manga upplever att de saknar ndgon som
ser helheten, nagon som arbetar proaktivt
och nagon som kan samordna — nagot som
i sin franvaro ofta landar pa foraldern sjalv.

Om det vuxna barnet har svarigheter att
formedla sin vilja och 6nskemal kan forald-
erns upplevelse av att vara den enda som
bar hela hens historia bli annu tydligare.
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Att mer an en tredjedel av foraldrarna
svarar ”inte alls” pa fragan om de far det
stod de behdver som anhdriga ar ett ned-
sldende resultat. Allra lagst tilltro finns hos
foraldrar till vuxna barn med psykiska eller

neuropsykiatriska funktionsnedsattningar —

grupper som redan idag ar kdnda for att
falla mellan olika stodsystem.

Den laga tilltron till
samhallets stod tycks bottna
i en kombination av:

e upplevd brist pd samordning
e osaker langsiktighet i beslut
e otydliga ansvarsforhallanden
e restriktiva bedomningar

e och en erfarenhet av att behova
kompensera nar systemet brister

Detta skapar ett anhorigskap dar foraldrar
kan uppleva att de alltid behover sta
beredda att trada in.

’, I egenskap av mamma och god
man ar myndighetskontakter, jakt

pa lakarintyg, avslag, 6verklagan med
mera nagot som stressar jattemycket.
Foréldraskapet i sig &r en stor utmaning,
men sedan ldggs detta merarbete
ovanpa allt det andra.
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Tre slutsatser:

1. Foraldraansvaret ar livslangt
och komplext

Manga foraldrar upplever att de forvantas
slappa taget om sina vuxna barn men att
deti praktiken ar omajligt. De roller som
foraldrar beskriver — och den omfattning
de har — pekar pa ett ansvar som ofta ar
storre an vad som ar rimligt eller hallbart
i langden.

2. Samordning och tilltro ar centrala
bristomraden

Nar stédinsatser inte samspelar faller
ansvaret tillbaka pa foraldrarna. Det
paverkar deras halsa, relationer, ater-
hamtning och livskvalitet. Tilltron till
samhallets stod ar lag, och bristen pa
samordning framstar som en av de
viktigaste forklaringarna.

3. Framtidsplanering kraver bade
kanslomassigt och praktiskt stod

Foraldrar uttrycker en vilja att planera,
men saknar ofta verktyg, vagledning och
utrymme for de kdnslor som framtids-
fragor vacker. Deras tvekan beror inte pa
ovilja utan pa komplexiteten i att planera
for ett livdar man sjalv inte ldngre ar med.



Vad hander nu?

Rapporten uppmarksammar en ibland lite bortgldémd anhorig-
grupp - foraldrar till vuxna barn med funktionsnedsattning. Manga
av de har foraldrarna tar ett stort omsorgsansvar trots att de vuxna
barnen har stod fran samhallet, ett stod som inte alltid ar tillrackligt
eller ibland faktiskt inte fungerar fullt ut.

Nu gar projektet vidare in i nasta fas, dar resultaten fran denna
rapport omsatts i konkret stod for att starka foraldrar bade praktiskt
och kanslomassigt. Detta arbete ar en direkt respons till de behov
som foraldrarna har uttryckt.

Projektet kommer att:
e utveckla webbutbildning och studiecirkelmaterial fér anhdriga

e starka foraldrar genom att ge kunskap, formedla strategier och
forhallningssatt, samt ge mojlighet att mota andra och dela
erfarenheter

Att starka foraldrar ar en del, men vi kommer ockséa arbeta vidare
med att lyfta och synliggora foraldrars erfarenheter och behov
och belysa det utokade foraldraskapet och de systembrister som
kan paverka.

Anhoriga till personer med funktionsnedsattning som har ett
livslangt behov av stod maste fa kanna trygghet till samhallets
stodfunktioner och dess formaga att ge den enskilde trygg-

het, struktur och ett liv med goda levnadsvillkor. For att fa till

en forandring behover hela systemet ta ansvar: kommuner,
verksamheter, beslutsfattare och professionella som maoter
anhoriga. Det kraver att anhorigperspektivet inte ses som ett
tillagg, utan som en sjalvklar och integrerad del av all planering,
beslutsfattande och uppfoljning.
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Proektledarens ord

Jag vill tacka alla foraldrar som har delat med sig av sina
erfarenheter. Genom att lyssna pa era berattelser vill vi skapa
forstaelse for de utmaningar man kan mota i foraldraskapet
nar ens barn har en funktionsnedsattning och hur detta
paverkar vardagen och livet som anhorig. En foralder beskrev
det som “det ar en helt ny stddbehovsfas” nu nar barnet ar
vuxet. Foraldrars upplevelser och tankar ar grunden for vart
fortsatta arbete.

Vitar nu fram nytt material till stod for foraldrar som kommer
vara klart under borjan av 2027. Var férhoppning ar att
materialet kommer erbjuda bade kunskap, igenkanning
och bekraftelse men ocksd mojlighet till givande samtal.
Och kanske lite mer framtidsro.

Hanna Kollberg, april 2026

Lds mey om
Framtidsvo

[=]
=

¥
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Organisationer bakom Framtidsro

Bracke diakoni

Bracke diakoni ar en idéburen stiftelse med 6ver 100 ars
erfarenhet inom vard och omsorg med fokus pé varje manniskas
unika livssituation. Bracke diakoni drivs av viljan att gora skillnad
for ett medmanskligare samhalle.

— brackediakoni.se

Las mev pd
bracke mkovﬁi,%

Nka

Nationellt kompetenscentrum anhdriga, Nka, arbetar for att
bidra till kunskap och utveckling kring fragor som rér anhoriga,
anhdrigas insatser och anhorigstod.

—anhoriga.se

Las mer pi
ankorigase

1]

FUB

Riksforbundet for barn, unga och vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning, FUB, ar en intresseorganisation som
arbetar for att barn, ungdomar och vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning ska kunna leva ett gott liv. Personer med
intellektuell funktionsnedsattning och deras anhoriga ar medlem
mar i FUB liksom méanga andra som delar var grundsyn.

—fub.se

Las, mer pa
gfubs‘; 8

Anhorigas Riksférbund

Anhorigas Riksforbund ar en partipolitiskt och religiost
obunden intresseorganisation. Vi verkar for anhoriga till
manniskor, som pa grund av funktionsnedsattning, sjukdom
eller alder, behover hjalp att klara sin vardag.
—anhorigasriksforbund.se

Lds mey pa
amhori@ae\rike{orpbuwd.%
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