DUBBLA JOBB

Arbetssituationen for foraldrar till barn med
funktionsnedsattning

/ AKAVIA



1. INLEDNING

Att bli féralder innebar ofta en stor omstallning, bade i privatlivet och arbetslivet. Om
barnet dessutom har en funktionsnedsattning kan det fa stor inverkan pa
arbetssituationen. Féraldrar till barn med funktionsnedsattning har ofta fler kontakter
med skola, omsorg, vard, kommun och myndigheter &n andra foraldrar. De lagger
mycket tid pa att kontakta olika instanser och forséka férsta vilken hjalp, vard och
rattigheter som galler i just deras situation. Bade att hitta information om stéd, att
ansdka om det och att se till att det genomférs i praktiken ar tidskravande.

“"Man ar barnets exekutiva hjarna. Till det kommer alla kontakter med

BUP, Habilitering, sjukvard, specialpedagoger, rektorer, skola osv.”
Fokusgrupp med féraldrar till barn med funktionsnedsattningar

Foraldrar med flexibel arbetstid kan hantera vissa utmaningar lattare, men riskerar
samtidigt en hogre total arbetsbelastning och sdmre aterhamtning. Féraldrar utan
flexibla jobb riskerar franvaro fran arbetet och hogre stress. Bristen pa ett koordinerat
stdd och tydlig information forstarker dessa effekter och gor det svarare att kombinera
arbetsliv och foraldraskap. Att fortsatta arbeta kan vara pafrestande och ibland
omadijligt nar hjalpen fran samhallet inte haller mattet eller om arbetsgivaren ar
oforstdende och inte tillater anpassningar.

Att skapa ett arbetsliv som fungerar fér alla kan vara en utmaning fér arbetsgivare som
behdver hitta speciallésningar, utan att fér den skull ge vissa medarbetare favérer.
Samtidigt ar ett hallbart arbetsliv en Idbnsamhetsfraga, om franvaro och sjukskrivningar
minskar och fler kan vara produktiva under hela sin karriar.

Syftet med rapporten ar att beskriva hur arbetslivet paverkas for foraldrar till barn med
funktionsnedséattning - vilka utmaningar de maéter och vilket stéd som behdévs for att
de ska kunna fortsatta bidra utifran sin fulla potential.

Rapporten har skrivits av Ulrika Husmark, sakkunnig diskriminering och inkludering pa
Akavia.

Stockholm, augusti 2026
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2. SAMMANFATTNING

Att kombinera yrkeslivet med féraldraskap innebar ofta ett omfattande
vardagspussel. For féraldrar till barn med funktionsnedséttning blir denna
balansgang mer krédvande. Arbetslivet paverkas nar omsorgsansvaret ar storre,
mer langvarigt och ofta oférutsagbart och det far konsekvenser bade fér individen,
arbetsgivaren och samhéllet.

Akavias undersékning visar att tolv procent av akademikerna har barn med
funktionsnedsattning och for 70 procent av dessa har arbetssituationen paverkats.
Det tar sig bland annat uttryck i aterkommande franvaro fran arbetet fér méten med
skola, vard och myndigheter och skapar ett behov av flexibel arbetstid och
distansarbete.

Konsekvenserna for karridren och arbetet ar markbara. Mer an var fjarde
funkisforalder avstar karriarmajligheter pa grund av barnets behov, och nastan var
tionde har fransagt sig eller blivit fraintagen arbetsuppgifter. Det innebar att
kompetens inte tas tillvara fullt ut, samtidigt som féraldrar riskerar att hamna i mer
begransade roller eller stannar langre an tankt hos arbetsgivare som erbjuder
nédvandig flexibilitet. Rapporten belyser samhallets dolda kostnader - i form av
féorsamrad kompetensférsorjning och uteblivna skatteintakter som uppstar nar
hoégutbildade avstar karriarméjligheter.

Omsorgsansvaret paverkar aven halsan. Minst 16 procent av féraldrarna till barn
med funktionsnedsattning har varit sjukskrivna pa grund av barnets behov, utéver
annan sjukskrivning. Stress, bristande aterhamtning och en standig beredskap att
rycka ut verkar bidra till en 6kad risk for ohalsa. Situationen férsvaras av bristande
samordning mellan stat, region och kommun, dar féraldrar ofta behéver koordinera
barnets stédinsatser.

Skolan spelar en central roll f6r familjernas méjlighet att fa vardagen att fungera.
Samtidigt har 35 procent av barnen med funktionsnedsattning omfattande
skolfranvaro, vilket ofta innebar att foraldrar behdver vara tillgangliga dagtid, stétta
barnet i hemmet eller tacka upp nar skolans anpassningar brister. Nar skolan inte
fungerar far det direkta konsekvenser for foraldrarnas mojlighet att arbeta och
koncentrera sig.

Foraldrar till barn med funktionsnedsattning utfér manga ganger dubbla arbeten, ett
avlénat och ett omfattande obetalt omsorgsarbete. For att fler ska kunna arbeta
hallbart kravs battre samordning och ett valfardssystem som tar hansyn till féraldrars
faktiska livssituation.
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KORT OM UNDERSOKNINGEN OCH RAPPORTEN

Rapporten grundar sig pa resultatet fran Akavias I6neenkat 2024-2025. |
undersékningen stalldes fragor som syftar till att undersdka férutsattningarna i
arbetslivet for akademiker som har barn med funktionsnedséattning. Pa den inledande
fragan "Har du barn med funktionsnedsattning?” svarade 31 019 personer.

Férutom I6dneenkéaten har Akavia intervjuat funktionsrattsorganisationer, myndigheter
och patientorganisationer, samt genomfért fokusgrupper. Undersékningen och
fokusgrupperna blev mycket uppskattade. Manga funkisféraldrar menade att det var
forsta gangen deras situation uppmarksammades och flera vitthade om hur
betydelsefullt det var att deras erfarenheter blev bekraftade, nar de annars sallan
synliggors.

Eftersom fragorna om funktionsnedsattningar lag som foljdfragor i Akavias I6neenkat
ar det enbart medlemmar som ar anstillda eller sa kallade kombinatdrer, det vill saga
anstallda med bisyssla, som har fatt fragorna. Medlemmar som ar arbetslosa eller
féretagare har inte deltagit i undersékningen. Forskning visar att det ar vanligare att
funkisféraldrar ar arbetsldsa, an évriga féraldrar. Det kan aven handa att funkisféraldrar
startar eget féretag, om det gér det lattare att anpassa arbetsvardagen efter barnets
behov och féralderns ork.
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4. DEFINITIONER OCH BEGREPP

Akademikerna som deltog i undersékningen och svarade pa fragorna om barn med
funktionsnedséttning ar bade féraldrar, bonusféraldrar eller andra vardnadshavare
och anhdériga. Majoriteten ar emellertid férd/drar, darfér anvands den beteckningen
framover.

Funkisférédlder ar ett informellt uttryck for féraldrar till barn med funktionsnedsattning.
Ordet kan uppfattas som missvisande eftersom det antyder att féraldern sjalv har en
funktionsnedséattning. Funkisféraldrar ar samtidigt ett praktiskt och etablerat begrepp
som skapar samhdrighet, ar smidigare an "féraldrar till barn med
funktionsnedsattning” och anvands av manga som identifierar sig som just
funkisféralder.

Neuropsykiatriska funktionsnedséttningar (NPF) ar ett samlingsnamn f6r medfédda
tillstdnd som paverkar hur hjarnan och nervsystemet fungerar, vilket kan leda till
kognitiva, sociala och beteendemassiga svarigheter. Vanliga diagnoser dr ADHD,
autism, Tourettes syndrom och sprakstérning.

Dyslexiinnebar svarigheter att Iasa och stava korrekt vilket kan paverka férstaelsen
och inlarningen, dven om det inte alltid ar fallet. Det rader olika uppfattningar om
klassificeringen: vissa anser att dyslexi bér inga i NPF, medan Dyslexiférbundet menar
att dyslexi inte ar en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning.

Hemmakampare ar ett begrepp for barn och unga som pa grund av till exempel
psykisk ohalsa och bristande anpassningar inte klarar att ga i skolan. Till skillnad fran
ordet hemmasittare synliggor ordet att barnet vill, men inte formar vara i skolan.

Lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade (LSS) ar en rattighetslag som
ger barn och vuxna med omfattande funktionsnedsattningar och deras familjer, ratt till
insatser som ska mojliggora ett sjalvstandigt liv och delaktighet i samhallet.
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5. VAR ATTONDE AKADEMIKER HAR BARN
MED FUNKTIONSNEDSATTNING

Tio procent av akademikerna i Akavias undersdkning svarade att de har barn med
funktionsnedsattning och ytterligare tva procent att de har barn med en sannolik
funktionsnedsattning. 29 procent har barn med flera funktionsnedsattningar.

VILKEN FUNKTIONSNEDSATTNING HAR BARNET? FLERA ALTERNATIV AR MOJLIGA

Neuropsykiatrisk 81%
Psykisk 14%
Inlarningssvarighet 12%
Fysisk 8%
Intellektuell 6%
Kronisk sjukdom 5%

Andra funktionsnedséttningar/langvariga
halsoproblem

4%
Vill ej svara 2%

Vetej | 1%

Diagram: Akavia I6neenkéat 2025

Bildtext: 81 procent av barnen med funktionsnedsattning har en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning.
14 procent har psykiska funktionsnedsattningar och tolv procent har inlarningssvarigheter. Atta procent
har en fysisk nedséattning, sex procent intellektuell funktionsnedsattning och fem procent en kronisk
sjukdom. Ungefar var tredje barn har flera funktionsnedséttningar.

Den vanligaste funktionsnedsattningen ar neuropsykiatrisk funktionsnedsattning
(NPF). Atta av tio barn har till exempel ADHD, autism, Tourettes syndrom eller
sprakstorning. Allt fler barn far en neuropsykiatrisk diagnos: mellan 2019 och 2022
férdubblades andelen barn och unga som fick en ADHD-diagnos. Nagra férklaringar
till 6kningen ar att kunskapen om NPF har vuxit och att diagnoskriterierna har
breddats.

Ungefar var sjatte barn med funktionsnedsattning har en psykisk nedsattning, sdsom
depression, angestsyndrom eller beroendeproblematik. Férekomsten av psykiska
nedsattningar ar jamférbar mellan barn och vuxna, vilken kan bero pa att varden
identifierar dessa symtom i samma utstrackning hos bade barn och vuxna.
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Tolv procent av barnen med funktionsnedsattning har en inlarningssvarighet, till
exempel dyslexi. Bland vuxna med funktionedsattning ar det sex procent som har
inlarningssvarigheter. Att férekomsten ar dubbelt sa stor hos barn beror férmodligen
pa att sddana svarigheter upptacks tidigare nufértiden och var mer stigmatiserade
forr. Manga vuxna lar darfor vara odiagnostiserade eller kanner inte till att deras
utmaning har ett namn.

Atta procent av barnen med funktionsnedséttning har en fysisk nedsattning, till
exempel horsel- rorelse- eller synbegransning. Hos vuxna ar det fyra ganger
vanligare. Bland de vuxna akademikerna med funktionsnedsattning har 33 procent en
fysisk nedsattning. Skillnaden beror férmodligen pa att manga fysiska nedsattningar
blir vanligare med stigande alder, till f6ljd av sjukdom, olycka eller allméant aldrande.
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6. MAJORITETEN PAVERKAS | ARBETET

70 procent av funkisforaldrarna paverkas i arbetslivet. Det vanligaste ar att arbeta
hemifran och att valja arbetsgivare och yrke som fungerar med barnets behov.

HAR BARNETS FUNKTIONSNEDSATTNING PAVERKAT DIN ARBETSSITUATION?

1% 1%

18%

Ja,ihdéggrad ® Ja,iviss man Nej Vill ej svara ® Vet gj

Diagram: Akavias I6neenkat 2025.

Bildtext: P4 fragan Har barnets funktionsnedséttning paverkat din arbetssituation svarade 18 procenti
hég grad, 51 procent svarade i viss man och 28 procent svarade nej. En procent svarade vet ej och en
procent ville inte svara.

Sju av tio funkisféraldrar menar att barnets funktionsnedsattning paverkar den egna
arbetssituationen. Det handlar om ett brett spektrum av krav och aktiviteter. Till
exempel att varda barnet, delta i méten med skola och vard, rycka ut vid
krissituationer, inférskaffa mediciner och hjalpmedel samt st6tta vid skolarbete,
fritidsaktiviteter och sociala kontakter — men aven om att utbilda sig sjalv och andra
gallande barnets behov och hitta tid for egen aterhamtning och stresshantering.

Detta bekréftas i en enkatstudie fran Riksforbundet Attention. Dar svarar drygt tva
femtedelar av féraldrarna till barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar att
det ar svart att kombinera arbetslivet med tidsatgdngen och det extra ansvar som det
innebar att ha barn med funktionsnedsattning.
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HUR PAVERKAR BARNETS FUNKTIONSNEDSATTNING DIN NUVARANDE
ARBETSSITUATION?

Arbetar delvis hemifran 46%
Har valt arbetsgivare som fungerar med barnets behov 42%,
Har valt yrke som fungerar med barnets behov 40%
Avstar karridarmojligheter 29%
Har valt arbetsplats som fungerar med barnets behov 259%,
Anvander semesterdagar for att tillgodose barnets behov 15%
Annat 149,
Fransager mig eller frantas arbetsuppgifter 9%,
Arbetar deltid 8%
Vabbar ofta 6%
Arbetar alltid hemifran 3%
Arbetarinte alls | (0%

Diagram: Akavias I6neenkéat 2025

Bildtext: 49 procent av alla funkisforaldrar arbetar alltid eller ibland hemifrdn. 42 procent har valt en
arbetsgivare som fungerar med barnets behov och 40 procent har valt ett yrke av samma anledning. 29
procent av funkisféraldrarna avstar karridarmojligheter pa grund av barnet och nastan var tionde har
frAnsagt sig eller blivit frantagen arbetsuppgifter. Var fjarde har valt en arbetsplats som fungerar med
barnets behov, till exempel ndara hemmet. 15 procent anvander semesterdagar for att tillgodose
barnets behov. Atta procent av funkisféraldrarna arbetar deltid och sex procent vabbar ofta.

Varannan funkisforalder arbetar alltid eller delvis hemifran som en f6ljd av barnets
funktionsnedsattning. Hemarbete gor det lattare att finnas till hands om barnet
behoéver stdd under skoldagen eller nar féraldern behdver agera om assistenter ar
sjuka eller skolpersonal behdver hjalp gallande barnet.

“De ganger jag har behovt ga ifran for att byta nal pa
diabetespumpen eller behovt lara upp resurser, da har det fungerat
bra. Jag har motts av forstaelse och kunnat ta saker pa distans, jobba
extra och sa.” Fokusgrupp med foraldrar till barn med funktionsnedsattningar

Distansarbete kan ocksa underlatta for att fa ihop vardag och arbetsliv. Om
morgnarna ar kaosartade och barnet behover tillsyn pa eftermiddagarna, blir
arbetsdagen mer effektiv om foraldern kan arbeta hemifran, istallet for att lagga tid pa
resvagen.

Ungefar fyra av tio funkisféraldrar har valt arbetsgivare som visar férstaelse och
anpassar sig efter familjens behov. Det kan handla om att visa empati och st6tta sa att
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foraldern inte blir utmattad pa grund av den dubbla arbetsbérdan som yrkesarbete
och omsorgsarbete innebar.

"Jag hade en arbetsgivare som fokuserade pa att jag skulle hinna
med arbetet och inte jaga timmar eller ville veta hur lange jag hade
suttit med en uppgift. Men jag fick ocksa ofta hora: Du ska inte sitta
pa kvéllar och helger for att kompensera och sedan slita ut dig pa
udda tider.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med funktionsnedsattningar

Fyra av tio funkisforaldrar har valt ett yrke som gar att anpassa efter barnets behov, till
exempel genom flexibel arbetstid. Att inte behéva jobba fasta tider utan kunna variera
och anpassa sig underlattar aktiviteter som lakarbesdk, méten med skolan och
utbildningar gallande barnets halsa.

"Jag har ingen fast tid jag maste vara pa jobbet och har méjlighet att

jobba 90 procent pa distans.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med
funktionsnedsattningar

Var fjarde funkisféralder har valt en arbetsplats som fungerar med barnets behov, till
exempel ndra hemmet. Att s& manga later omsorgen om barnet styra valet av
arbetsplats, gor att en stor grupp kan uppleva begransningar nar det kommer till att
byta jobb.

Var fjarde avstar karriar

Drygt var fjarde funkisféralder svarar att de avstar karriarmoéjligheter som f6ljd av
barnets nedsattning. Detta bekraftas av Nationellt kompetenscentrum fér anhériga
(NKA), som menar att det ar svart, nastintill omojligt, att kombinera anhérigomsorg
och samtidigt géra karriar. Ansvaret for ett barn med funktionsnedsattning kan
paverka mojligheten att dka pa tjansteresor, delta i fortbildningar och ha en tjanst som
kraver h6g narvaro. Att sa manga av funkisféraldrarna har valt bort karriar pa grund av
barnets behov gor att arbetsgivare riskerar att ga miste om kompetenta medarbetare
pa ledar- och expertroller.

Att gora karriar kombinerat med omsorg om barnet upplevs som svart nar samhéllets
stod ar osakert och kan andras utan framférhallning. Kommunens stédinsatser, bland
annat skolskjuts, upplevs som opalitliga och oberakneliga. Bade gallande hur lange
beslutet galler och om stddet verkligen levereras, ar faktorer som paverkar féralderns
moijlighet att ha en tjanst med stort ansvar.

"Kommunernas insatser har alltid varit oférutsagbara. Som chef hade
jag sex manaders uppsagningstid men kommunen kunde dra in

(barnets) insatser med nagon veckas varsel.” Fokusgrupp med féraldrar till
barn med funktionsnedséttningar
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Kommuner tar heller inte hansyn till att yrkesverksamma behdver tid for att hinna
férvarna och férhandla med arbetsgivaren om férandringar géllande narvaro och
andra anstallningsférhallanden.

"For att ga ner pa deltid, byta jobb eller &ndra arbetstid krdvs minst en
manads framforhallning i forhallande till arbetsgivaren. Kommunen
ger dock ingen sadan tidsfrist utan insatser kan dras in och andras
med en veckas varsel eller kortare. Oférutsagbarheten skapar stress
som gor att man inte vagar ta ett mer kravande arbete eller en

chefspost med langre uppsagningstid.” Fokusgrupp med féraldrar till barn
med funktionsnedsattningar

Arbetsuppgifterna paverkas

Ungefar var tionde akademiker som har barn med funktionsnedsattning har antingen
fransagt sig eller blivit frantagen arbetsuppgifter. Féraldrar har uppmanats eller kant
sig tvungna att tacka nej till uppdrag och arbetsgivare har omférdelat arbetsuppgifter.
Detta riskerar att cementera begransade roller och att kunskap inte tas tillvara. Det ar
tydligt att bade funkisféraldrar och deras arbetsgivare har en svar balansgang att
hantera med att fa ihop livet och goéra karriar. Konsekvensen blir en osynlig
samhallskostnad i form av samre kompetensférsérjning och lagre skatteintakter nar
hoégutbildade inte far samma mojlighet att utvecklas i arbetslivet.

Flexibilitet underlattar

Det forekommer att funkisféraldrar valjer att bli egenforetagare for att fa 6kad
flexibilitet och frihet. Arbetet som soloféretagare inom kunskapsintensiva
verksamheter kan innebéra 6kad anpassningsférmaga, ndgot som underlattar vid
omsorgsansvar.

Samtidigt som flexibilitet underlattar vardagen fér funkisféraldrar férekommer
onskemal om att inte bli sdrbehandlad. De flesta vill fortsatta att medverka och bidra i
arbetslivet.

"Som foralder till ett f-hindrat barn kan det vara svart att delta i ett
gemensamt jourschema, konferenser pa annan ort, kvallsaktiviteter
eller utbildningar pa arbetsplatsen. Jag hade dock hellre sett att det
fanns mojlighet att delta i dessa aktiviteter pa samma villkor som
kollegorna an att man som féralder till f-hindrat barn ska bli "befriad"

fran sadana aktiviteter.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med
funktionsnedséttningar

Atta procent av funkisféraldrarna arbetar deltid. Det kan lata lite, med tanke pa att
omsorgsansvaret ofta har en stor inverkan pa arbetslivet. Aven bland Akavias évriga
medlemmar ar det ovanligt att féraldrar arbetar deltid.
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BALANS MELLAN FORALDRARS, ARBETSGIVARES OCH
SAMMHALLETS ANSVAR

Samtidigt som samhallets stod ar viktigt fér barn med funktionsnedsattning, maste
alla féraldrar gbra avkall i arbetslivet. Det ar inte realistisk att fortsatta i ett kravande
arbete med mycket ansvar och héga krav pa narvaro och samtidigt ta hand om ett
barn med stort omsorgsbehov. Stat och kommun kan inte kompensera allt som
behéver gbras och det behdver finnas en balans mellan vad féraldern gér och vad
samhallet bidrar med.

Att arbetsleda anstallda som har kravande livssituationer kan vara svart. Chefer
behdver fatta beslut som kan vacka reaktioner bland medarbetare och upplevas
orattvisa nar nagon far speciallésningar. Samtidigt ar det en fraga om I6nsamhet att
organisera ett arbetsliv som ar hallbart och fungerar fér alla. Om sjukskrivningarna
minskar och energinivaerna ékar kan fler bidra till verksamheten.

VERKSAMHETENS BEHOV BEHOVER OCKSA TILLGODOSES

Arbetsgivarens behov av produktivitet och leverans ar viktigt och behdver tillgodoses.
Medarbetare kan inte férvanta sig total flexibilitet och orimliga anpassningar. Genom
att ha beredskap for organisatoriska férandringar och ge utrymme for akut franvaro
kan verksamheter minska sin sarbarhet.

Under perioder av mycket franvaro och hoéga krav i privatlivet kan funkisféraldrars
kompetens anvandas till arbetsuppgifter med lagre leveranskrav. Medarbetare kan till
exempel gora research, skriva rapporter och arbeta med utvecklingsfragor vilket ofta
passar akademiker pa hoga positioner som ar insatta i verksamheten.

Andra alternativ ar att hitta kreativa I6sningar dar medarbetare under perioder byter
arbetsuppgifter, sa att funkisforaldern far mindre krdvande uppgifter samtidigt som en
mer oerfaren kollega far ta ett storre ansvar.

EN ALDRIG SINANDE STROM AV KONTAKTER

Foraldrar har manga kontakter for att uppratthalla stodet till barn med
funktionsnedséttning.

Funkisfamiljer har ofta insatser fran stat, region och kommun och manga kontakter
med larare, specialpedagoger, lakare, kuratorer och handlaggare. Dartill kommer
ideella aktiviteter och tjanster fran privata foretag, och fér myndiga barn kan god man
eller dverférmyndare behdvas.
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Bildtext: Exempel pa en funkisfamiljs kontakter

Funkisforaldrar beskriver att det kravs mycket tid, energi och kunskap att fa ratt stéd

till sitt barn, aven om akademiker sannolikt har lattare att navigera de offentliga
systemen jamfoért med andra funkisféraldrar.

"Under en period la jag sex till atta timmar i veckan pa olika saker
kopplade till det har: att lasa in mig, férsta, vad har jag for rattigheter
och driva fragor, mejla, éverklaga till nasta niva. Jag funderar pa om

det verkligen ar ratt anvandning av min tid.” Fokusgrupp med foraldrar till
barn med funktionsnedséattningar
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Manga foéraldrar som har barn med funktionsnedsattning upplever kontakten med
olika myndigheter som tidskrdvande och stressande. Pafrestningen bidrar till
forsdmrad psykisk och fysisk halsa hos féraldrar och paverkar moéjligheten att arbeta.
Aven myndigheterna sjalva medger att de manga kontakterna medfér en stor bérda
fér funkisfamiljerna.

"Alla foraldrar kan ha svart att kombinera arbetsliv och privatliv och
det ar annu svarare om barnet har en funktionsnedsattning. Mest

problematiskt &r nog alla kontakter dessa féralder behéver ha." Julia
Huanuco Rios, Analytiker Férsakringskassan

Utdver det praktiska deltagandet i méten tillkommer en administrativ belastning att
boka tider, samla och skicka vidare dokumentation, félja upp drenden och hantera
ansokningar och avslag. Nar informationen fran myndigheter ar otydlig eller

samordningen brister, behéver féraldern ratta till fel eller komplettera ansékningar.

“Nar jag inte arbetar hos x sa arbetar jag (oftast obetalt) med att
hantera omvardnaden om mitt barn och det “féretag” som han
faktiskt “ar” med alla de kommun-, myndighets- och vardkontakter
jag har, ansékningar, 6éverklagningar, sGkande efter nya personliga

assistenter, inskolning av dessa och sa vidare.” Fokusgrupp med féraldrar
till barn med funktionsnedséattningar

Olika aktérer hanterar liknande stéd

Det ar inte alltid sjalvklart vilka aktérer som ansvarar for respektive stéd, nagot som
kan resultera i att féraldern vander sig till fel instans. Férsakringskassan ansvarar till
exempel for omvardnadsbidrag och merkostnadsersattning, medan kommunen har
hand om hemvardsbidrag eller anhérigbidrag. Manga funkisféraldrar lagger dven
mycket tid pa att 6verklaga beslut om stéd och anpassningar som familjen ar
beroende av fér att klara vardagen.

Foraldrarna behdver dessutom ta reda pa vilka rutiner som galler fér respektive
verksamhet och notera férandringar for att fa ratt stod till sitt barn.

"Bara att halla ordning pa var man ska ringa for att bestalla
hjalpmedel, det kan &ndras varje gang de byter upphandlad
verksamhet. Vi hade tre, fyra olika stéllen att kontakta var tredje
manad och varje gang undrade man: - Hur var det nu, &r samma som

sist, eller hade de bytt?” Asa Sturestig, sakkunnig Barndiabetesfonden och
foralder till barn med typ 1-diabetes

Ytterligare en utmaning ar mdéjligheten att I1asa journaler och recept. Alla féraldrar har
tillgang till sitt barns journaler via 1177 och barnets recept via apotekens appar. Nar
barnet fyller 13 ar férsvinner den méjligheten, med hansyn till tonaringens integritet.
Samtidigt ar barn, bAde med och utan funktionsnedséattning, sallan mogna nog att
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sjalva skota sina vardkontakter. Det resulterar i en utmaning for de féraldrar som
fortsatt behdver hantera bestéllningar av mediciner och hjalpmedel, férnya recept
och administrera och tolka journaler.

Nationell informationsportal skulle underlatta
Det finns ingen évergripande aktér som har ansvar fér stéd och insatser, dessutom
saknar Férsakringskassan handlaggare som kan lotsa féraldrar bland ersattningarna.

En samlad digital informationsportal, exempelvis genom en nationell eller regional
ingang dar foraldrar kan hitta relevant information om rattigheter, stédformer och
kontaktvagar, skulle minska osakerheten och frigéra tid. Det ar darfér gladjande att
lasa i 2026 ars varandringsbudget att Forsakringskassan far i uppdrag att analysera
férutsattningarna att utveckla, inratta och férvalta en nationell informationsportal som
gor det enklare fér anhériga att hitta samlad information. Det ar annu oklart om och
hur uppdraget kommer att genomféras och vilken faktisk effekt det far for
funkisforaldrar.

FUNKISFORALDRAR AGERAR SAMORDNARE OCH
KOORDINATORER

Foraldrar till barn med funktionsnedsattning tvingas ofta samordna aktérer som
behoéver fa information fran varandra.

Funkisforaldrar behover koordinera vardinsatser, samordna samhallets stod, halla
samman natverket kring barnets vard och vidarebefordra information fran vard och
rehabilitering till skolan, fritids, korttids och assistenter.

| de flesta fall ligger det pa foraldrarna att halla samman hela det
gigantiska natverket med valdigt manga kontakter, manga motestider

och besdkstider att passa och att samordna den logistiken.” Mona Pinl,
mojliggdrare/praktiker Nationellt kompetenscentrum anhdériga

En funkisféralder beskriver hur de till slut fick hjalp med samordningen via sitt
assistansbolag som ség till att insatser fran socialtjdnsten och hélso- och sjukvarden
synkades. Bolaget, som hade fullmakt att agera fér familjen, koordinerade alla
instanser och skétte arenden gallande assistans och LSS-insatser. Stédet innebar en
stor skillnad fér féraldrarna.

“Det var ett genombrott och betydde att vi som féraldrar inte var
budbarare mellan olika instanser och behévde argumentera. Nar de
olika professionella instanserna samlades kring barnet var vi inte
langre problemet, utan en aktér bland flera. Det var en oerhérd
avlastning, och gjorde att samordningen bdrjade fungera pa ett helt
annat satt.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med funktionsnedsattningar
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Detta ar emellertid ingenting som alla funkisféraldrar kan rdkna med. Bade
funktionsrattsorganisationer och funkisféraldrar upplever att det finns ett
stuprérstdnkande inom och mellan ansvariga huvudman och att ingen anser sig ha
mandat att skapa en helhetsbild éver familjens situation. Aven statliga utredningar
bekraftar att systemet ar fragmenterat och att féraldrar bar en orimlig
samordningsbdrda.

De flesta kommuner och regioner har undertecknat samverkansavtal och det finns en
rad vagledningar och foéreskrifter. | praktiken ar det dock svart att fa samordningen att
fungera pa samtliga nivaer och riktlinjer foljs sallan i praktiken. Nationella lagar och
riktlinjer ar saledes inte tillrackligt for att komma till ratta med bristerna i stodet till
funkisfamiljer. Bade funkisforaldrar och anhdérigorganisationer efterfragar istallet en
specifik roll som styr upp natverket och samordnar alla kontakter. En sddan
samordnare skulle kunna agera ombudsman med mandat att agera i
vardnadshavarens stélle, sa att foraldern kan koncentrera sig pa att vara féralder och
lagga kapacitet pa sitt yrkesarbete.

MOTEN PA ARBETSTID

Majoriteten av aktiviteterna gallande barnets vard och omsorg intraffar under
arbetsdagen.

Moten med vard, skola och omsorg ligger framst pa dagtid och enligt Anhérigas
Riksférbund sker 70 procent av all planerad vard och behandlingar i sjukvarden pa
kontorstid. Manga funkisféraldrar behdver dven lamna arbetet for att hantera
situationer gallande barnet, till exempel for att sakerstéalla att skolgangen fungerar.
Foéraldrarna ar ofta de som tar ansvar for att utbilda ny personal om barnets behov.

"Manga resurspersoner i skolan ar osakra och vagar inte fatta egna
beslut. De ringer konstant foéraldern och fragar. Andra féraldrar har

problem med resurspersoner som inte fragar och gor fel istallet.” Asa
Sturestig, sakkunnig Barndiabetesfonden och férélder till barn med typ 1-diabetes

Foraldrar med flexibel arbetstid eller fortroendearbetstid kan i viss man anpassa sitt
arbete efter barnets behov och instansernas éppettider. Det kan minska den akuta
stressen, men innebar ofta att arbetsuppgifter istallet behdver utféras pa kvallar och
helger. Foéraldrar utan méjlighet att sjalv styra sin arbetstid riskerar att beh6va ta ut
semester och tjanstledighet for att hinna med méten géllande barnet.

FORALDRAR OCH SYSKON GLOMS BORT

Sambhallets beslut om stdd till barn med funktionsnedséattningar bortser ofta fran
foraldrars arbetsliv och syskonens behov.
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Instanser som stéttar barn med funktionsnedsattning missar ofta féraldrars och
syskons situation, vilket goér att besluten inte tar hansyn till hur resten av familjen
paverkas. Det finns en bristande forstaelse for att funkisféraldrar har ett yrkesliv med
krav och ansvar:

“Idag finns manga kommunala och statliga insatser men ingen av
dem (utom tillfallig féraldrapenning) som tar hansyn till féraldrarnas
maojlighet att arbeta. Framfor allt ar det de kommunala insatserna
(skola, fritids, skolskjuts, korttids, daglig verksamhet etcetera) som
helt saknar den aspekten. Vad som kravs av mig pa arbetsplatsen ar

over huvud taget inte en faktor som beaktas.” Fokusgrupp med féraldrar
till barn med funktionsnedséttningar

Funktionsrattsorganisationer och patientorganisationer beskriver behovet av stéd
som ser till he/a familjen, dar insatser inte enbart utgar fran barnet utan ocksa fran
féraldrars och syskons férutsattningar.

"Ett samhallsstdd som ser till familjen som helhet. Socialtjanst/LSS
kan bara utga fran vad barnet behover - dar skulle de kunna tanka lite
bredare och inse att barnet gynnas av att féraldern orkar och mar
bra.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med funktionsnedséttningar

Nar beslut fattas utan ett helhetsperspektiv riskerar konsekvenserna att landa pa
familjerna, exempelvis paverkar neddragningar av assistans vilken mojlighet
féraldrarna har att arbeta. Kommunen fattar enbart beslut med den egna budgeten i
atanke, menar Anhérigas Riksférbund. De uppmanar istallet aktorer att se till hela
samhallsekonomin.

“"Om vi drar ner assistansen betyder det att den har mamman inte kan
fortsatta jobba heltid. Det ar inte samhallsekonomiskt férsvarbart,
borde de tanka, men det gér man inte, utan ser bara minusresultat i

budgeten och tar inte ansvar fér konsekvenserna." Martina Takter,
kanslichef Anhérigas Riksférbund

Flera anhorigorganisationer papekar att det istallet behovs en helhetsbeddémning av
familjen, dar dven syskon och foraldrar inkluderas. Manga funkisforaldrar gar med
konstant daligt samvete gentemot familjens 6vriga barn. Atgarder och insatser
behoéver utformas med hansyn till syskonen och till att funkisféraldern ocksa behdver
tid féor dem. All tid kan inte avsattas till barnet med funktionsnedsattning.

“Man kanske tittar pa barnkonventionen nar det galler barnet, men
inte nar det galler syskonet. Tar kanske bort avlastningen, som skulle
gora att syskon far mer tid med foraldrar. Det behdvs en helhetssyn

pa varje unik enskild familj.” Maria Ahlqvist, méjliggérare/praktiker Nationellt
kompetenscentrum anhériga
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Anhorigperspektivet bor beaktas pa alla nivaer och beslut fattas med hansyn till hela
familjer och i férldngningen dven samhallet. Samhallsstédet behéver byggas mer
langsiktigt, med samverkan mellan férvaltningar och kommun som framjar
helhetstank och framfoérhallning, menar bade Nationellt kompetenscentrum anhdériga,
Anhérigas Riksférbund och Attention.

FORUTSATTNINGARNA VARIERAR MELLAN BEFATTNINGAR
OCH BRANSCHER

Olika branscher och yrkesroller paverkar forutsattningarna i arbetslivet for
akademiker som har barn med funktionsnedsattning, nagot som bade kan
underlatta och férsvara vardagen.

Enligt Akavias undersékning ar andelen funkisféraldrar hégst inom ideell sektor,
halso- och sjukvard, Svenska kyrkan och pa statliga verk. Siffrorna bygger pa ett
tvarsnitt inom varje bransch, dar mellan 13 och 15 procent uppger att de har barn
med funktionsnedsattning. Lagst ar andelen inom advokat- och juristbyraer samt
finans- och revisionsbranschen, dar cirka tre till fem procent uppger att de har barn
med funktionsnedsattning. Skillnaden skulle kunna bero pa att offentlig sektor och
ideella organisationer upplevs erbjuda stor flexibilitet och trygga anstallningsvillkor
och ofta har en kultur praglad av stéd och omsorg. Det kan géra det lattare for
féraldrar till barn med funktionsnedsattning att arbeta i dessa branscher.

"Det ar valdigt manga av oss som har barn med funktionsvariationer
och som har valt att jobba statligt just for att flexibiliteten och

forstaelsen finns har.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med
funktionsnedsattningar

Manga branscher for jurister och advokater liksom finans och revision staller ofta hoga
krav pa tillganglighet och langa arbetsdagar med hégt tempo, vilket kan vara svarare
att forena med omfattande vard- eller omsorgsuppgifter och lockar darfér inte
funkisféraldrar.

"Fértroendearbetstid féor domare fungerar inte. Vi har ett ansvar som
ar straffsanktionerat med orimlig arbetsbdrda, och arbetar kanske
10-20 timmar pa kvallar och helger varje manad, men det ar helt
locket pa fran arbetsgivaren att géra nagot at det. Allt som raknas ar

statistik. Det sdger aven arbetsgivaren.” Fokusgrupp med féraldrar till barn
med funktionsnedséattningar

Jamfor vi chefer som har barn med funktionsnedsattning, med funkisféraldrar som
inte har en chefsroll ser vi att cheferna jobbar deltid i mindre utstrackning. Farre
chefer jobbar dven hemifran. Det ar ocksa mindre vanligt att chefer valt ett yrke,
arbetsplats och arbetsgivare som fungerar med barnets behov. Chefer som har barn
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med funktionsnedsattning gor alltsa farre anpassningar i arbetslivet. Detta beror
rimligtvis pa att chefsroller ar mer kravande och medger mindre flexibilitet. Kanske har
en del chefer en partner som istallet har anpassat sitt arbetsliv efter barnets behov.

PAVERKAS LON OCH INKOMST?

Flexibilitet i arbetslivet gor troligtvis att I6bnen inte paverkas fér funkisfoéraldrar,
samtidigt som langa sjukskrivningar far effekt pA den sammanlagda inkomsten.

Det vore inte férvanande om funkisféraldrar har lagre I16n an andra féraldrar, med
tanke pa att de kan ha svarare att satsa i arbetslivet. Darfor ar det intressant att
Akavias undersékning inte visar nagon I6neskillnad mellan medlemmar som har barn
med funktionsnedsattning och medlemmar som inte har det.

Den obefintliga I6neskillnaden kan bero pa att de flesta funkisféraldrar vill fortsatta att
bidra i arbetslivet och stravar efter att prestera pa samma niva som sina kollegor.
Manga valjer darfor att stanna i mer kvalificerade och hoégre betalda roller, aven nar
privatlivet ar tufft. Att manga akademiker sjalva kan bestamma nar och var arbetet ska
utféras kan vara en forklaring till att det jobbet gar att férena med ett stort
omsorgsansvar. Ett flexibelt arbetsliv kan darfér vara en forman val vard att bevara -
bade for den enskilde och fér samhallets skull.

Sjukskrivning paverkar inkomsten

En sjattedel av funkisféraldrarna har varit sjukskrivna. Se aven avsnittet
Halsokonsekvenser for funkisféraldrar. En sjukskrivning far tydliga konsekvenser pa
inkomsten framfor allt som sjukpenningens tak gor att de flesta far en betydligt lagre
inkomst vid sjukskrivning.

Nastan halften av funkisféraldrarna till barn med NPF har varit sjukskrivna fér
utmattningssyndrom. NPF ar den vanligaste typen av funktionsnedsattning bland
barnen i undersékningen. Utmattningssyndrom leder till lAngre sjukskrivningar och
personer sjukskrivna pa grund av stress har svarare att komma tillbaka i arbete jamfort
med andra. Sammantaget innebar detta faktorer som gor att manga funkisforaldrar
férmodligen har lagre inkomst sett 6ver tid.

FUNKISFORALDRAR MED EGEN FUNKTIONSNEDSATTNING

Funkisféraldrar med egen funktionsnedsattning paverkas oftare i arbetslivet.

Var femte funkisféralder har en egen funktionsnedsattning. Det ar inte férvanande
eftersom vissa funktionsnedsattningar ar arftliga. Samtidigt innebar det en
kombination som kan medféra utmaningar i arbetsvardagen.

Akavias undersdkning visar att féraldrar till barn med funktionsnedséattning, dar
foraldern sjalv har en funktionsnedsattning, oftare paverkas i arbetslivet. Till exempel
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ar det vanligare att dessa foraldrar avstar karriarmojligheter och fransager sig eller
frantas arbetsuppagifter. Att funkisféraldrar med funktionsnedsattning oftare berérs i
arbetslivet ar logiskt utifran den dubbla belastningen. Féraldrarna hanterar bade
barnets behov och sina egna férutsattningar och ett nytt karridrsteg innebar ofta
hoégre krav.

Riksférbundet Attentions undersdkning visar dessutom att funkisféraldrar med egen
NPE-diagnos Iéper hdgre risk fér att drabbas av bland annat stress, depression och
angest. 71 procent av dessa foraldrar har utmattningssyndrom.

Enligt Akavias undersdkning ar det mer vanligt att féraldrar som sjalva har en
funktionsnedsattning blir sjukskrivna pa grund av barnets funktionsnedsattning, an
foraldrar som inte har nadgon funktionsnedsattning, skillnaden ar nio procentenheter.

Det ar aven vanligare att funkisféraldrar som sjalva har en funktionsnedsattning
arbetar hemifran. Fér manga ar hemarbete en nédvandighet for att kunna kombinera
egna funktionsnedsattningar med barnets stédbehov. Det férstarker bilden av att
distansarbete ar en central férutsattning for att klara bade arbete och familjeliv.

PAVERKAN PA ARBETSLIVET UTIFRAN OLIKA
FUNKTIONSNEDSATTNINGAR

Vilken form av funktionsnedséttning barnet har, kan styra hur mycket féraldern
paverkas pa jobbet. Psykiska funktionsnedsattningar ger stérst inverkan pa
arbetssituationen.

HAR BARNETS FUNKTIONSNEDSATTNING PAVERKAT DIN ARBETSSITUATION?
BRUTET PA FORM

Fysisk (t ex horselnedsattning, rorelsenedsattning,

synodsatining) 20% 29%
Inlarningssvarighet (t ex dyslexi) 18% 38%
Intellektuell 28% 14%
Kronisk sjukdom (t ex diabetes, svar allergi) 28% 22%
Annat (andra funktionsnedséttningar/langvariga 339% 14%

halsoproblem)

Ja,ihéggrad M Ja,iviss man Nej
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Diagram: Akavia I6neenkat 2025

Bildtext: Frdgan "Har barnets funktionsnedséattning paverkat din arbetssituation?” brutet pa form av
funktionsnedséattning. Féréldrar som har barn med psykisk funktionsnedséttning, till exempel
depression, angestsyndrom eller beroendeproblematik, ar de som i storst utstrackning uppger att
arbetssituationen har paverkats i hog grad. Det géller 30 procent. Bland foéraldrar till barn med
intellektuell funktionsnedsattning respektive kronisk sjukdom paverkas 28 procent och bland féraldrar
som har barn med fysisk eller neuropsykiatrisk nedsattning paverkas 20 procent i hég grad.

Féraldrar som har barn med psykisk funktionsnedsattning, till exempel depression,
angestsyndrom, atstoérning eller beroendeproblematik, ar de som i storst utstrackning
paverkas i arbetet visar Akavias undersdkning. Att just dessa foraldrar paverkas
bekraftas i en rapport fran Nationell Samverkan for Psykisk Halsa om livsvillkoren for
personer med psykisk ohalsa och deras anhdriga. Bland de anhdériga har 57 procent
gjort minst en anpassning i sitt arbetsliv for att battre kunna stddja sin narstdende. De
vanligaste anpassningarna var att ga ner i arbetstid och att byta arbetsplats. Féraldrar
till barn med psykisk nedsattning ar ocksa de som arbetar hemifran i stérst
utstrackning. Det finns manga former av psykisk funktionsnedsattning och
formodligen aterfinns har en stor del av barnen med problematisk skolfranvaro, vilket
kan vara en anledning till att féraldrarna behdver arbeta hemifran. Las mer i avsnittet
Hemmakampare.

Akademiker som har barn med andra funktionsnedséattningar eller langvariga
halsoproblem ar den grupp som i storst utstrackning brukar vara hemma fér vard av
barn. Var femte vabbar ofta. Det ar ocksa den grupp som i storst utstrackning
fransager sig eller frantas arbetsuppgifter pa grund av omstandigheter kring barnets
situation. | gruppen andra funktionsnedsattningar eller langvariga halsoproblem ingar
férmodligen barn som till exempel har cancer, vilken kan vara en foérklaring till att
dessa foraldrars arbetsuppgifter paverkas.

Funkisféraldrar till barn med fysisk eller intellektuell funktionsnedsattning anvander
oftast semesterdagar for att tillgodose barnets behov. Mer an var fjarde behdver ta
semester for att hantera stod till barnet. Kanske beror detta pa att barnen har
personliga assistenter och att féraldrarna tvingas tacka upp nar assistansen inte
fungerar. Las mer i avsnittet Svarigheter med assistansstoéd. Féraldrar till barn med
intellektuell funktionsnedsattning sticker ut pa fragan om att avsta karriarmojligheter.
Sa manga som 43 procent har avstatt befordran och avancemang pa grund av
barnets behov. Samma grupp ar ocksa de som i storst utstrackning véljer en
arbetsgivare som fungerar med barnets behov, varannan jobbar hos en arbetsgivare
som till exempel visar forstaelse och ar flexibel med anpassningar.
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NPF AR DEN VANLIGASTE FUNKTIONSNEDSATTNINGEN
Fyra av fem féraldrar som svarat pa Akavias undersékning har barn med en
neuropsykiatrisk funktionsnedséattning. Det ar den i sarklass vanligaste
funktionsnedsattningen.

Allt fler barn far en neuropsykiatrisk diagnos. Mellan 2019 och 2022 f6rdubblades
andelen barn och unga som fick en ADHD-diagnos. Okningen beror bland annat pa
en hégre medvetenhet och kunskap om ADHD, minskad stigmatisering, hégre krav pa
kognitiva férmagor och férandringar i skolan.

Forsakringskassans statistik visar att féraldrar till barn med en ADHD- eller en
autismdiagnos vabbar mer an andra féraldrar. Framfoér allt blir skillnaderna stora efter
att barnet har fyllt tolv, nar det blir ovanligare att vabba fér barn utan
funktionsnedséattning.

Foéraldrar och funktionsrattsorganisationer beskriver hur skolans snava arbetssatt och
bristande forutsattningar paverkar manga NPF-barns majlighet att delta, ma bra och
utvecklas i skolmiljon. Nar skolan inte fungerar far det direkta konsekvenser for
foraldrarnas arbetsliv, bade vad galler koncentration och faktisk narvaro.

"Politikerna borde ta tillfallet i akt nu nar det blir farre barn. Istallet for
att skara ner bor de satsa pa mindre klasser och fler larare, anvanda
lokaler battre, skapa rum fér aterhdmtning med mera. Fér manga
foéraldrar skulle det basta stédet for ett mer fungerande arbetsliv vara

en fungerande skolsituation fér deras barn.” Matilda Berglund Calais,
intressepolitisk utredare Riksférbundet Attention

HEMMAKAMPARE
Var tredje funkisfoéralder har barn som har omfattande skolfranvaro pa grund av sin
funktionedsattning.

Mer an var tredje funkisféralder, 35 procent, har barn med problematisk skolfranvaro
pa grund av sin funktionedsattning. Med problematisk skolfranvaro menas franvaro i
en sadan omfattning att det riskerar att paverka elevens utveckling negativt. Barn med
problematisk skolfranvaro kallas ofta hemmasittare eller hemmmakampare.

AKAVIAS RAPPORT: DUBBLA JOBB /24


https://www.socialstyrelsen.se/om-socialstyrelsen/pressrum/press/fortsatt-kraftig-okning-av-adhd-diagnoser/
https://www.socialstyrelsen.se/om-socialstyrelsen/pressrum/press/fortsatt-kraftig-okning-av-adhd-diagnoser/
https://nyheter.ki.se/atta-skal-till-att-adhd-diagnoserna-okar
https://nyheter.ki.se/atta-skal-till-att-adhd-diagnoserna-okar
https://nyheter.ki.se/atta-skal-till-att-adhd-diagnoserna-okar
https://www.forsakringskassan.se/download/18.9fd5de919ac9bfb0a5255/1765271014719/socialforsakringen-for-personer-med-adhd-och-autism-korta-analyser-2025-4.pdf
https://www.forsakringskassan.se/download/18.9fd5de919ac9bfb0a5255/1765271014719/socialforsakringen-for-personer-med-adhd-och-autism-korta-analyser-2025-4.pdf

HAR BARNET OMFATTANDE SKOLFRANVARO MED ANLEDNING AV SIN
FUNKTIONSNEDSATTNING?

0% 2%

63%

Ja,ihdéggrad ™ Ja,iviss man Nej Vetej mVill ejsvara

Diagram: Akavias I6neenkéat 2025

Bildtext: 15 procent svarade att barnet har en hég grad av omfattande skolfrdnvaro och 20 procent att
barnet har omfattande skolfranvaro i nagot lagre utstrackning.

Barn med problematisk skolfranvaro tampas med en rad svarigheter som goér det svart
att ga till skolan. Det kan handla om angest, neuropsykiatriska funktionsnedsattningar,
sensorisk dverkanslighet, mobbning eller bristande anpassningar i skolmiljén. Nar
skolan upplevs som en stressfaktor kan barnet utveckla ett undvikandebeteende som
férstarks dver tid. Barn med funktionsnedséattning har en stérre risk fér omfattande
skolfrdnvaro 4n andra elever.

Varterminen 2025 var ndstan 19 000 elever borta under minst haften av skoltiden
enligt en undersékning gjord av féraldranatverket Ratten till utbildning. Antalet
hemmakampare har 6kat fran 8 500 till 17 000 elever pa fyra ar. Jamfort med tiden foére
pandemin har antalet fyrdubblats.

For foraldrarna innebar det en komplex och kravande situation. De behdver ofta agera
pedagoger, terapeuter och samordnare, samtidigt som de hanterar sin egen oro.
Beroende pa barnets alder och 6vrig halsa paverkar omfattande skolfranvaro ofta
foraldrarnas mojlighet att narvara pa jobbet och koncentrera sig pa arbetet.
Problematisk skolfranvaro kan ocksa skapa ekonomisk press om en féralder tvingas
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ga ner i arbetstid. Dessutom kan stigmatisering och kritik frdn omgivningen forstarka
kanslan av ensamhet och otillracklighet hos féraldrarna.

"Problematisk skolfranvaro skapar mycket skam och skuld hos

familjerna, man blir ifrAgasatt pa en helt annan niva.” Fokusgrupp med
foraldrar till barn med funktionsnedséattningar

Nar férdldern behdéver vara hemma med barnet finns det f4 mojligheter till stéd och
bidrag. For att fa sa kallat omvardnadsbidrag behdver det inte alltid finnas en diagnos,
daremot ett varaktigt behov av omvardnad i minst sex manader. Det ar ofta svart att
veta pa férhand hur lAnge barnet kommer vara hemma, da maendet for
hemmakampare varierar och beror pa skolans bemoétande och anpassningsférmaga.
Alternativet tillfallig féraldrapenning géller framst vid akuta eller tillfalliga situationer
och kraver att franvaron ar direkt kopplad till funktionsnedsattningen, vilket kan vara
svart att havda.

Om arbetsgivaren visar forstaelse och kan anpassa och stotta i situationer gallande
problematisk skolfranvaro kan det underlatta for foraldrarna.

“En period nar det var oerhort tungt och svart att komma ivag till
skolan fick vi hamta klockan 12. Det arbetsgivaren gjorde som
verkligen l6ste oerndrt mycket var att jag fick ha en dator hemma och
en pa jobbet. En sddan absurd liten sak gjorde oerhoérd skillnad, for

da kunde jag jobba var jag an var.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med
funktionsnedsattningar

Aven nar barn ar suicidala ar det en utmaning for foraldern att fa bidrag fér att vara
hemma. Detta galler framférallt nar barnet ar aldre, men inte kan ldmnas ensamt.
Féraldern kan ansdka om tillfallig féraldrapenning for allvarligt sjukt barn. Om barnet
ar over 16 ar kravs det dock att barnet omfattas av LSS och att férsdmringen ar akut,
nagot som inte alltid stAmmer med barnets maende och som blir problematiskt
eftersom suicidala beteenden kan komma i perioder.

Barn som har det svart i skolan kan beviljas anpassad studietid, vilket kan innebara
farre antal skoltimmar. Ett aterkommande problem &r att barnet da slutar skoldagen
tidigt, samtidigt som det inte klarar av att ga pa fritids, eftersom det séllan ar anpassat
efter barnets behov. Konsekvensen blir att féraldern behéver hAmta barnet redan efter
ett par timmar och darmed far samre mojlighet att arbeta.

"Jag 6nskar att man pa politisk niva tog hand om problematisk
skolfranvaro. Det beh6ver goras en 6versyn av hela skolmiljén, det ar
en valdigt tuff arbetsmiljé for alla inblandade: bade personal och
barn. Da skulle man kunna fa bort skolfrdnvaron och det som ar

problematiskt fér var familj.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med
funktionsnedséttningar
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BARN MED OMFATTANDE FUNKTIONSNEDSATTNINGAR OCH
ALLVARLIGA SJUKDOMAR

Foraldrar som har barn med omfattande funktionsnedséttning eller allvarliga
sjukdomar paverkas oftare i arbetssituationen.

Enligt Akavias undersdkning ar det nastan var tredje féralder till barn med kroniska
sjukdomar, sdsom diabetes eller epilepsi, som i hdg grad paverkas i sin
arbetssituation. Detsamma galler féraldrar till barn med omfattande
funktionsnedsattningar eller allvarliga halsoproblem, sdsom cancer. Manga vabbar
ofta och fransager sig eller frantas arbetsuppgifter. Det ar ocksa en grupp dar det ar
vanligast att inte arbeta alls och att féraldern blir sjukskriven eftersom barnets behov
paverkar den egna halsan och/eller méjlighet att arbeta.

Om sjukdomen innebar att barnet har en skér halsa eller ett livshotande tillstand
behdver féraldern standigt vara beredd att rycka in. Det géller exempelvis féraldrar till
barn med diabetes. Diabetes innebar ett ansvar dygnet runt, med standig vaksamhet
och livsavgérande beslut som ocksa paverkar féralderns arbetssituation.

"Varden pagar dygnet om, hela tiden. Det kan vara 120-150 beslut pa
ett dygn. Skolan kan ringa med fragor nar som helst och féraldern blir

vardare aven nar de ar pa jobbet och pa natten.” Asa Sturestig, sakkunnig
Barndiabetesfonden och féralder till barn med typ 1-diabetes

Konsekvenserna av brister i hanteringen av diabetes kan mérkas bade direkt och pa
langre sikt. Effekterna kan visa sig forst efter manga ar, vilket innebar ett betydande
och ofta osynligt ansvar for féraldrarna. Vetskapen om de langsiktiga konsekvenserna
kan skapa bade oro och stress, som féraldrarna behéver hantera parallellt med sitt
arbetsliv.

Aven andra sjukdomar kan ge biverkningar senare i livet. 70 procent av de barn som
Overlever cancer drabbas av komplikationer senare och 30 procent far sa svara
funktionsnedsattningar att det paverkar deras méjlighet att ga klart skolan och
etablera sig pa arbetsmarknaden. Det i sin tur paverkar féraldrarnas egen
arbetsférmaga.

Foraldrar till barn som behdver en langre sjukhusbehandling, behover ofta avsta
férvarvsarbete, vilket gor att de foérlorar Ibneutveckling, pensionspoéang,
kompetensutveckling och karriarmajligheter.

Foraldrarnas inkomst paverkas

Nar ett barn far en allvarlig sjukdom paverkas féraldrarnas inkomst. Aven akademiker
med god ekonomi drabbas ekonomiskt néar ett barn insjuknar, eftersom
socialforsdkringens tak inte tar hansyn till den faktiska inkomsten. Inom sex manader
har de flesta familjers ekonomi férsamrats markant och det tar ofta upp till sju ar innan
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foraldrarna atergar till tidigare arbetslivsniva, enligt Barncancerfonden. Samma
organisations undersdkning visar att ett ar efter ett barns cancerdiagnos har papporna
en inkomstférlust pa cirka tio procent, medan mammorna visar en 30-procentig
minskning i I6n. Cirka tre ar efter diagnosen ar pappornas inkomst tillbaka pa samma
niva som tidigare. Fr mammorna drojer det minst sex ar. Pappornas inkomst sjunker
daremot bade pa kort och lang sikt och fem ar efter insjuknandet hade farre pappor
en fast anstallning jamfért med fem ar innan insjuknandet. Det far konsekvenser bade
fér inkomst- och karriarutvecklingen och fér pensionen.

Nar barnet gar tillbaka till forskolan eller skolan under eller efter en sjukhusbehandling
for till exempel cancer, blir det séllan regelbundet. Nedsatt immunférsvar gor att
vanliga infektioner blir livshotande och kraver att féraldrar finns nara till hands och kan
rycka in med kort varsel. For féraldrar som inte har flexibel arbetstid eller méjlighet att
jobba hemifran kan det innebara att de behover avsta arbete for att sitta jour hemma.

Avlastning och samordning stérsta utmaningarna

Foraldrar som far barn med omfattande funktionsnedséattning upplever att avlastning
och aterhdmtning, samordning av vard och att ha konstant beredskap ar de stérsta
utmaningarna de forsta aren efter barnets foédelse. Att samtidigt hantera en yrkesroll
kan verka oméjligt.

STORSTA UTMANINGARNA UNDER DE TRE FORSTA AREN FOR FORALDRAR TILL
BARN MED OMFATTANDE FUNKTIONSNEDSATTNING

Att f4 avlastning och aterhdmtning 58%
Att samordna vard och stdd 53%
Att ha konstant beredskap 47%
Att acceptera den nya livssituationen 42%,
Att ha sémnbrist 33%

Att hantera kanslor 24%,

Att fa forstaelse kring livssituationen fran slakt
och vanner
Andras normer och varderingar kring
funktionsnedsattning

20%
14%

Jag upplevde inte stora utmaningar = (9%

Diagram: Familj till familjs féraldraenkat 2025

Bildtext: Pa fragan om de storsta utmaningarna under de tre férsta aren med ett barn med omfattande
funktionsnedsattning svarade 58 procent att fa avlastning och aterhamtning, 53 procent att samordna
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vard och stdd, 47 procent att ha konstant beredskap, 42 procent att acceptera den nya livssituationen,
33 procent att ha sdmnbrist, 24 procent att hantera kanslor, 20 procent att fa forstaelse kring
livssituationen fran slakt och vanner och 14 procent andras normer och varderingar kring
funktionsnedsattning.

Familjer som har barn med allvarliga sjukdomar behdver oftast stéd och ersattning via
socialférsdkringarna, men Foérsakringskassan brister i kunskap och bemdétande.
Barncancerfondens undersdkning visar att inte ens varannan foéralder tycker att det
har fungerat bra att fa ersattning, och annu fler upplever att handlaggarna har dalig
kunskap och forstaelse for respektive situation.

Férutom mer kunskap och kortare handlaggningstider efterfragas att
Forsakringskassan far en mer aktiv informationsroll i kontakten med familjerna och att
handlaggarna sjalva berattar om mojliga stodatgarder och ersattningar, utan att
foraldrarna behover efterfraga det.

“— Aha, detta ar en familj som ansdker om vard av allvarligt sjukt barn.
Vilka dvriga insatser som Forsakringskassan ansvarar for skulle kunna

komma ifraga fér denna familj, till exempel merkostnadsersattning?"
Karstin Odman Ryberg, radgivare Barncancerfonden

KONSEKVENSER AV UTMANINGARNA MED OMFATTANDE
FUNKTIONSNEDSATTNINGAR

Stressymptom 87%
Minskat socialt umgénge 77%
Slutat med egna aktiviteter 70%
Ekonomin paverkas negativt 48%
Gatt ner i arbetstid 45%,
Depression 41%
Ojamnt/Uppdelat féréldraskap 37%
Sjukskrivning 35%
Slutat arbeta 21%
Separation fran partner 13%

Inga sérskilda konsekvenser 1%
Diagram: Familj till familjs féraldraenkat 2025

Bildtext: Bland féraldrar till barn med omfattande funktionsnedséattning uppger 87 procent att stress ar
den vanligaste konsekvensen av de utmaningar det nya livet innebar.
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Foéraldrar till barn med omfattande funktionsnedsattning uppger att stress ar den
vanligaste konsekvensen av de utmaningar som det nya livet innebar. Ungefar
varannan har gatt ner i arbetstid.

"Den standiga vaksamheten och arbetsbérdan leder till hég stress
och risk fér utbrandhet, sarskilt bland mammor. 40 procent av

mammorna har utmattningssyndrom.” Asa Sturestig, sakkunnig
Barndiabetesfonden och féralder till barn med typ 1-diabetes

Sammanfattningsvis medfér omvardnad om ett barn med omfattande
funktionsnedsattning eller allvarlig sjukdom en stor pafrestning pa bade foraldrarnas
arbete, ekonomi och halsa.

VUXNA BARN MED FUNKTIONSNEDSATTNING

Aven myndiga barn med funktionsnedséattning kan paverka féraldrarnas arbetsliv.

Bland deltagarna i Akavias undersdkning ingar aven féraldrar som har vuxna barn
med funktionsnedsattning. Aven om barnet &r myndigt, behdver det inte innebéra att
barnet ar sjalvstandigt. Barnet kan fortfarande behdva stort stéd och omsorg av sina
foraldrar — ndgot som kan ga ut dver arbetet och halsan.

"Blir ofta stord av telefonsamtal och chattar fran barnet som nu ar
myndigt.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med funktionsnedsattningar

Nar barnet fyller 18 ar ar foraldrarna inte langre vardnadshavare. Det vuxna barnet far
da juridiskt ansvar for sitt liv och for att samordna det stéd som behoévs. Fér manga
féraldrar som har barn med funktionsnedsattning fortsatter dock féraldraskapet i
rollen som rattighetsférsvarare, god man eller férvaltare.

“[Jag 6nskar] ...att samhallet stéttar mer, att jag slapp sdka jobb och
fixa bostad 4t honom. Nu ar det jobb pa kontoret pa dagarna och

slass med samhallsfunktioner pa kvallar och natter.” Fokusgrupp med
foraldrar till barn med funktionsnedséattningar

Manga funkisféraldrar till vuxna barn oroar sig for att barnet ska utsattas for nagot eller
att ingen bevakar barnets rattigheter om barnet inte klarar det sjalv. Det finns ocksa en
oro foér att barnet inte ska ta emot det stéd som det har ratt till, till exempel
boendest6dd, och fér vad som hander nar féraldern inte langre orkar eller finns kvar.
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7. HALSOKONSEKVENSER FOR
FUNKISFORALDRAR

Manga funkisforaldrar blir sjukskrivna, ndgot som ar &nnu vanligare om féraldern
har en egen funktionsnedsattning.

Att fa ett barn med funktionsnedsattning paverkar livet pA manga satt. Minst 16
procent av féraldrarna till barn med funktionsnedsattning har varit sjukskrivna for att
barnets behov paverkar den egna halsan eller méjligheten att arbeta, enligt Akavias
undersdkning. Dessa siffror handlar bara om sjukskrivning kopplat till barnet, utéver
detta tillkommer andra former och anledningar till sjukskrivning.

Bade for kvinnor och méan finns ett samband mellan ett barn med extra vard- och
omsorgsbehov i familjen och att bli sjukskriven under barnets férsta sju ar, visar siffror
fran Forsakringskassan. Sambandet mellan extra omsorgsansvar for barn och
sjukfranvaro ar starkare for kvinnor an fér man.

Forskning visar att yrkesverksamma anhérigvardare utsatts for stor stress i och med
sin dubbla belastning. Till exempel utgdér emotionell stress och utbrandhet en priméar
utmaning och de motstridiga kraven mellan omsorg och arbete paverkar anhérigas
halsa mer an det egna arbetet.

"Manga av de har foraldrarna slits, de vill gora bra pa jobbet och de
vill géra bra hemma och det brukar ofta bli sjukskrivhingar som féljd
av det.” Louise Bergstrom, HR/rehabspecialist, Karolinska Universitetssjukhuset

Barn med psykisk nedsattning leder oftare till sjukskrivna foraldrar

Foraldrar till barn med psykisk funktionsnedsattning ar de som oftast har varit
sjukskrivna for att barnets behov paverkar den egna hélsan och/eller méjlighet att
arbeta, visar Akavias undersdkning. Det dverensstammer med F&rsakringskassans
statistik dar foraldrar till barn med psykisk ohélsa har hégre sjukfranvaro 4n andra
féraldrar, hela 66 procent av kvinnorna och 28 procent av ménnen har blivit
sjukskrivna pa grund av sitt barns situation.

Sjukskrivning ar sarskilt vanlig bland féraldrar till barn med depression. Aret efter
barnets férsta diagnos har 25 procent av mammorna och 11 procent av papporna
sjukpenning, vilket innebar att mammorna ar sjukskrivna nastan 2,5 ganger sa ofta
som de med barn utan psykisk ohalsa. Att psykisk ohéalsa och sjukskrivning ar
vanligare bland féraldrar till barn med psykisk ohalsa kan hanga samman med den
6kade belastning och oro som féraldrarna upplever, vilket minskar méjligheten till
aterhamtning. En annan mojlig forklaring till psykisk ohélsa paverkas av bade
genetiska och sociala orsaker. Barn och foraldrar kan darfér dela en sarbarhet for
psykisk ohélsa.
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NPF-féraldrar ofta sjukskrivna fér utmattning

Bland féraldrar till barn med ADHD ar omkring 26 procent av mammorna och tolv
procent av papporna sjukskrivna aret efter att barnet fatt diagnosen, visar siffror fran
Forsakringskassan. Det ar ingen skillnad om barnet fick sin diagnos i forskolealdern
eller i tonaren. En undersékning fran Riksféorbundet Attention visar att nastan halften av
anhoriga till personer med NPF har utmattningssyndrom och atta av tio beskriver att
arbetssituationen har paverkats, de tvingas till sjukskrivning och maste i vérsta fall
sluta arbeta.

Foéraldrar till barn med autismsdiagnos deltar i minde utstrackning i arbetslivet och ar
mer sjukskrivna an andra féraldrar, enligt Férsakringskassan. Amerikansk forskning
visar att mammor till barn med autism har ett hormonménster som tyder pa langvarig
stress liknande det man sett hos personer i extrema stressituationer och konstaterar
att “mammor till ungdomar och vuxna med autism har samma kroniska stressniva
som elitsoldater”.

"Jag har bara 50 procent kvar till jobbet. 50 procent av min energi gar
till att hantera situationen hemma. Jag maste ha stora marginaler och

vara férberedd pa vad jag méter nar jag kommer hem.” Fokusgrupp
med féraldrar till barn med funktionsnedséattningar

Samtidigt som sjukskrivning kan vara en allvarlig féljd av stress kan det paradoxalt
nog aven underlatta omsorgsbehovet hemma och skapa méjligheter fér féraldrarna
att ta tag i andra problem i familjen:

"Det blev for tufft, det blev for mycket, sa jag blev sjukskriven fér ena
barnets diabetes. Det var under den sjukskrivningen som jag orkade

ta det andra barnet till utredning for sprakstérning.” Fokusgrupp med
foraldrar till barn med funktionsnedséattningar

Akademiker har svarare att borja arbeta efter sjukskrivning
FINNS DET ANDRA SAKER AN HALSAN SOM GOR DET SVART ATT KOMMA TILLBAKA
HELT TILL ARBETE? FLERVALSFRAGA

Ja, jag har ingen arbete 1%

Ja, min arbetsgivare vill inte att jag ska komma 59
tillbaka 0

Ja, jag vill/behdver byta arbete 22%
Ja, faktorer i mitt privatliv 32%
Ja, annat 9%,

Nej 43%
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Kalla: Rapport fran riksdagen 2024/25:RFR1 Socialférsakringsutskottet SfU Arbetslivsinriktad
rehabilitering for sjukskrivna med stressrelaterad ohéalsa — en utvardering

Bildtext: 32 procent svarade att det finns faktorer i privatlivet som férhindrar dem att bérja arbeta igen.

| en riksdagsutvardering av gruppen sjukskrivna pa grund av stressrelaterad ohélsa
undersoktes vilka andra faktorer an arbetet som gor det svart att komma tillbaka till
arbetet. En tredjedel svarade att det finns faktorer i privatlivet som férhindrar dem att
boérja arbeta igen. Den enskilt vanligaste anledningen ar omvardnadsansvar for ett
barn som lider av psykisk ohélsa eller neuropsykiatrisk funktionsnedséattning.

Det ar vanligare att personer med eftergymnasial utbildning uppger att det finns
omstandigheter i privatlivet som gor det svart att borja arbeta igen. Kanske beror det
pa att akademisk utbildning leder till arbete som oftast har hégre krav pa narvaro och
prestation.

Olika kriterier paverkar risken for sjukskrivning

Funkisféraldrar som jobbar statligt ar sjukskrivna oftare dn anstallda i privat sektor,
enligt Akavias siffror. Att farre inom privat sektor ar sjukskrivna behdver inte
noédvandigtvis bero pa att arbetsmiljon &r mindre belastande. Det skulle ocksa kunna
handla om att anstallningar inom privat sektor upplevs som mindre trygga, vilket kan
goéra att medarbetare drar sig for att bli sjukskrivna.

Sett till bransch ar det vanligast att funkisféraldrar i arbetsgivar-/
arbetstagarorganisation och hos arbetsgivare som arbetar med naringslivsfragor ar
sjukskrivna, dar har var fjarde, 23 procent, varit sjukskriven till f6ljd av barnets behov.
Det kan bero pa att anstallningar i partsvarlden uppfattas som tryggare och att det
darfér finns en stérre acceptans for sjukskrivning. Samtidigt kan det vara tvartom i
naringslivet. Hoga krav pa narvaro och prestation kan gora det svarare att kombinera
arbetet med ett omfattande omsorgsansvar hemma, vilket kan paverka halsan och
leda till sjukskrivning.

HAR DU VARIT SJUKSKRIVEN FOR ATT BARNETS BEHOV PAVERKAR DIN EGEN HALSA
OCH/ELLER DINA MOJLIGHETER ATT ARBETA?

19%

Ja
Kvinnor B Man
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Kalla: Akavia lbneenkat 2025

Bildtext: 19 procent av kvinnorna och nio procent av mannen svarade ja pa fragan Har du varit
sjukskriven for att barnets behov paverkar din egen hélsa och/eller dina majligheter att arbeta?

Akavias undersékning visar ocksa att det ar vanligare att kvinnor ar sjukskrivna for att
barnets behov paverkar den egna halsan och/eller mojligheten att arbeta. 19 procent
av mammorna och nio procent av papporna har ndgon gang varit sjukskrivna for att
barnets behov gatt ut 6ver maende eller arbete.

Jobbet kan ge energi och utrymme for aterhdmtning

Aven om vissa tjanster ar kradvande kan arbetslivet skapa utrymme att fokusera pa
omraden som ger egen utveckling och vara en plats for avkoppling och paus fran
omsorgsarbetet. Att bli sjukskriven fran arbetet I6ser darfér inte alltid problem pa
hemmaplan.

"Att "ladda batterierna” ar nastan omajligt hemma. Fér mig ar istallet
arbetet en plats att hAmta kraft och energi pa. Detta forstar inte
sjukvarden, som garna sjukskriver for aterhdmtning. Men om det ar
hemmamiljén som goér mig stressad, hur ska sjukskrivning fran det

som ger energi hjalpa?” Fokusgrupp med féraldrar till barn med
funktionsnedsattningar

Arbetsgivare kan spela en central roll i att férebygga sjukskrivning bland
funkisféraldrar genom att vara medveten om de 6kade belastningar som féljer av ett
omfattande omsorgsansvar. Genom att visa empati, ha en tydlig dialog och erbjuda
flexibla I6sningar bidrar arbetsgivare till att foéraldrar far battre forutsattningar att
balansera arbete och omsorgsansvar och minskar darmed risken fér ohalsa och
franvaro.

FORETAGSHALSAN KAN VARA EN RESURS

Foretagshalsan kan stotta funkisféraldrar, om arbetsgivaren har ratt avtal.

Foretagshalsovardens uppgift ar att sdkra patientens arbetsférmaga. Det kan dock
vara svart att uppratthalla en god arbetsférmaga om privatlivet ar rérigt. Darfor skulle
det vara en samhallsvinst om féretagshalsan aven anlitas vid stress pa grund av
faktorer i privatlivet.

Eftersom omsorgsansvar ar en tydligt identifierad riskfaktor som paverkar arbetslivet,
skulle féretagshalsan kunna anlitas férebyggande och dven ha radgivning om till
exempel skolans ansvar, koordinering av externa aktérer och stédsamtal om balansen
mellan omsorgs- och arbetskrav.
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Foretagshalsans stod beror dock pa vilket avtal arbetsgivaren har tecknat. Manga
arbetsgivare har enklare basavtal som framst tacker reaktiva insatser och medicinska
kontroller, medan mer omfattande avtal aven inkluderar férebyggande arbete och
psykosocialt stéd. Bara en fjdrdedel av alla anstallda omfattas dock av en
foretagshalsovard med multidisciplinara team dar lakare, ergonomer och
beteendevetare ingar, vilket innebar att manga arbetsplatser saknar en férebyggande
kapacitet som kan st6tta funkisféraldrar innan de blir sjukskrivna.
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8. INDIREKT DISKRIMINERING

Funkisforaldrar har ratt till rimliga anpassningar i arbetslivet enligt en EU-dom.

Férutom ratten till minskad arbetstid fér féoraldrar med omvardnadsbidrag och den
utdkade ratten att vabba i vissa situationer, har det fram tills nyligen inte funnits nagra
sarskilda rattigheter i arbetslivet for foraldrar till barn med funktionsnedsattning. En
dom i EU-domstolen har dock fastslagit att en féralder till ett barn med
funktionsnedséattning utsatts fér /ndirekt diskriminering nér arbetsgivaren inte ordnade
skaliga anpassningar.

Domen beskriver att arbetsgivaren inte inférde anpassningar i arbetsmiljén, vilket
medforde att arbetstagaren inte kunde delta i arbetslivet pa samma villkor som andra.
Det kan exempelvis handla om férandrade arbetsuppagifter, byte av tjanst eller
andrade arbetstider. Samtidigt far atgarderna inte innebéra en oproportionerlig
belastning fér arbetsgivaren. | bedémningen ska bland annat organisationens eller
féretagets storlek och ekonomiska resurser vagas in, liksom majligheten till offentligt
stéd i det aktuella landet.

Det ar upp till den nationella domstolen i varje land att avgdra vilka anpassningar som
ar skaliga. | Sverige ar det darfér annu oklart var gransen gar for vilka atgarder som
kan kravas av arbetsgivaren. Ytterst kan fragan provas i Arbetsdomstolen. Domen kan
dock starka funkisféraldrars stallning i arbetslivet och ge stdérre mdjlighet att krava
skaliga anpassningar av arbetsgivaren.
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9. ONSKADE OCH GIVNA ANPASSNINGAR
| ARBETSLIVET

Funkisforaldrar efterfragar flexibla arbetstider och majlighet till distansarbete for
att fa vardagen att fungera.

Nar foraldrar till barn med funktionsnedsattning far uppge vad som kan forbattra deras
arbetsliv ar moéjligheten att arbeta pa distans hogst upp pa listan, enligt Akavias
undersodkning. Flexibel arbetstid och att barnet far stod i tillrdcklig omfattning i
skola/fritids/barnomsorg, efterfragas av mer &n varannan funkisféralder.

FOR DIG SOM HAR BARN MED FUNKTIONSNEDSATTNING, VAD SKULLE KUNNA
FORBATTRA DITT ARBETSLIV? FLERA SVARSALTERNATIV AR MOJLIGA.

Majlighet till distansarbete 57%

Att barnet far stod i tillracklig
omfattning i skola/fritids/barnomsorg

54%
Flexibel arbetstid 549,

Kunskap och forstaelse fran arbetsgivaren 459,

Stod fran arbetsgivaren for att hantera stress
och risk for utmattning
Samordning av myndighets- och vardkontakter
gallande barnet
Tydligare krav pa vilket ansvar skola/férskola
har
Samlad information om stéd, insatser och
ansvariga aktérer

39%
38%
32%
30%
Annat 7%

Inget 7%

Diagram: Akavias I6neenkat 2025

Bildtext: Mojligheten att arbeta pa distans efterfragas av 57 procent. Flexibel arbetstid och att barnet far
stod i tillracklig omfattning i skola/fritids/barnomsorg, efterfragas av vardera 54 procent. 45 procent vill
att arbetsgivaren visar kunskap och férstaelse, och 39 procent efterfragar stéd fran arbetsgivaren att
hantera stress och risk for utmattning. Samordning av myndighets- och vardkontakter géllande barnet
ses som viktigt av 38 procent. Samlad information om stdd, insatser och ansvariga aktérer liksom
tydligare krav pa vilket ansvar skola/férskola har efterfragats av 30 respektive 32 procent.

Bland de 6nskemal som arbetsgivaren kan tillgodose ar flexibel arbetstid och
distansarbete de tva faktorer som ar mest efterfragade. Mdéjligheten att jobba
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hemifran kan minska stress och oro och vara nédvandigt till exempel for foraldrar till
barn som a&r hemmakampare eller suicidala. Rérliga arbetstider underlattar bland
annat for féraldrar vars barn har oroliga morgnar, ar beroende av att skoltaxin kommer
i tid eller behdver stéd av en vuxen i olika sammanhang under och efter skoldagen.

"Flexibla arbetstider ar viktigt nar man har manga vardbesok och ar

beroende av skolskjuts pa morgnarna.” Fokusgrupp med féraldrar till barn
med funktionsnedséttningar

FLEXIBILITET OCH FORTROENDEARBETSTID

Att vara tillatande som chef behéver dock inte innebara att akademikerfoéraldrar till
barn med funktionsnedsattning alltid arbetar hemifran eller kommer och gar som de
vill, utan handlar snarare om en installning och ett tillmotesgaende forhallningssatt.

"Vi har flextid pa min arbetsplats, sa nar jag till exempel féljer med
sonen pa BUP-bes6k kan jag skriva upp det som minustid pa min flex.

Chefen ar valdigt forstaende till detta.” Fokusgrupp med féraldrar till barn
med funktionsnedsattningar

Det finns olika former av flexibilitet, som exempelvis nar man bdrjar och slutar
arbetsdagen, att ha en "sparbank” med tid att ta ut vid behov, komprimerad
arbetsvecka eller flexibel semester. Méjligheten att spara tid i en tidsbank kan utgéra
en forsakring vid akututryckningar, men kan ocksa fungera som ett bevis pa att alla
arbetstimmar fylls.

Manga akademiker har fortroendearbetstid, vilket innebar majlighet att sjalv planera
sin arbetstid. Fokus ligger i h6g grad pa resultat och ansvar och inte antalet arbetade
timmar.

"Jag har ett valdigt fritt arbete och har haft lange. Mats i prestation

och resultat, inte tid.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med
funktionsnedséttningar

Ytterligare ett satt handlar om hur arbetet ar organiserat. En del arbetsgivare minskar
sarbarheten genom att dela upp arbetet i team eller med andrahandsansvar som
underlattar oplanerad franvaro.

"Jag har hela tiden haft maéjlighet att jobba i team, vi har delat pa
varandras portfoljer, eftersom det blir for sarbart att sjalv sitta med
vissa typer av arbetsuppgifter nar man ibland maste ga med kort
varsel.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med funktionsnedsattningar
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EMPATI OCH RATT ATTITYD FRAN ARBETSGIVAREN

Knappt varannan funkisféralder efterfragar att arbetsgivaren visar kunskap och
forstaelse. Foraldrar rapporterar ofta problem som beror pa negativa attityder och
bristande kunskap och forstaelse bland chefer och kollegor. Det &r ovanligt med
arbetsgivare som forstar hur barnets tillstand paverkar féraldrarnas arbetsférmaga.

"En del arbetsgivare ifragasatter for att okunskapen om typ 1
diabetes ar ganska stor. Valdigt manga forstar inte hur allvarlig

sjukdomen ar och hur akut det kan bli.” Asa Sturestig, sakkunnig
Barndiabetesfonden och féralder till barn med typ 1-diabetes

En del funkisféraldrar vill inte beratta om sitt privatliv av radsla for att bli negativt
behandlade och andra vill inte utelamna sitt barns tillstand och svarigheter. Andra
berattar men vill inte bli specialbehandlade eller dmkade med.

"Jag vill inte bli “tyckt synd om” men jag vill bli respekterad fér vad

jag gor, bade pa jobbet och privat.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med
funktionsnedsattningar

Att vara 6ppen pa jobbet ska vara en mojlighet men inte ett krav. Det ar en uppgift for
chefer att skapa psykologisk trygghet i arbetsgruppen. Studier visar att stéttande och
flexibla chefer och forstaelse fran kollegor hjélper anhériga att klara av situationen
battre. Det handlar bade om att ta till sig kunskap om olika funktionsnedséttningar och
hur de kan paverka familjen, och att uttrycka forstaelse for att omsorgsarbetet
stundtals tar mycket energi.

"Det finns ju perioder da man hela tiden har moéten fér att samordna.
Men det ar inte bara det faktum att métena tar tid, utan att man blir
utmattad efter vissa typer av vardmoten. Man behdver vila efterat. Det
ar ocksa kravande att behodva forklara nagot for femte gangen, att bli
ifragasatt, eller fa reda pa att nagot kommer droja ytterligare sex
manader. Man var ju trott efterat. Vissa chefer med fingertoppskéansla
férstod det.” Fokusgrupp med féréldrar till barn med funktionsnedséattningar

En tillitsfull relation bygger pa 6ppen dialog, forstaelse och ett erkdnnande av att
funkisforaldrar ofta goér dubbla jobb, bade hemma och pa arbetet.

MANGA UNDVIKER ATT BYTA JOBB

En forstdende arbetsgivare kan samtidigt skapa inlasningseffekter. | fokusgrupperna
med Akavias medlemmar framkom att manga funkisféraldrar ar ndjda med stdédet fran
sina arbetsgivare och ar darfér mindre benagna att byta jobb.

Ytterligare en anledning till att funkisféraldrar inte byter arbete ar att vardagen ar
tillrackligt utmanande som den ar och inte vill skapa fler energikravande férandringar.
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"Vagar inte rubba nagot annat, nar livet i 6vrigt ar sa skort och
sarbart.” Fokusgrupp med foraldrar till barn med funktionsnedsattningar

Eftersom rorlighet pa arbetsmarknaden ar viktigt, bade for individen som blir mindre
sarbar, mer anstéallningsbar och far en battre I6neutveckling, och fér arbetsgivare som
far ett storre utbud av kompetens, ar det olyckligt om akademiker inte byter arbete
om de egentligen vill.

STOD ATT HANTERA STRESS

Ungefar fyra av tio féraldrar till barn med funktionsnedsattning uttrycker ett behov av
stod fran arbetsgivaren for att hantera stress och risken for utmattning. For
arbetsgivare handlar det i férsta hand om att sakerstalla en rimlig arbetsbelastning
och att f6lja upp tidiga tecken pa negativ stress.

"Om en medarbetare berattar for sin chef hur det ligger till kan man
gbra anpassningar i schemat: om man har barn varannan vecka, barn
med sarskilda behov eller vardar ndgon anhoérig. Om nagonting
utanfor paverkar jobbet kan chefen se vad man kan gora pa kort och
Iang sikt. Vi kan bevilja tjanstledighet eller ga ner i tid. Det gar att

diskutera alla méjliga lésningar.” Louise Bergstrom, HR/rehabspecialist,
Karolinska Universitetssjukhuset

BATTRE STOD | SKOLAN

Till de forandringar och 6nskemal som ligger utanfor arbetsgivarens paverkan hor
stdd i skola och barnomsorg. Mer &n varannan akademikerféralder till barn med
funktionsnedsattning uppger att om barnet fick tillrackligt med stéd i skolan, pa fritids
och i barnomsorgen, skulle det férbattra deras madjligheter att fungera i arbetslivet.

Andra efterfragade féorandringar som skulle underlatta funkisféraldrars vardag, ar
samlad information om stdd och insatser, tydligare krav pa skola/férskola och battre
samordning av myndighets- och vardkontakter kring barnet.
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10. UTMANINGAR | STODET FRAN DET
OFFENTLIGA

Stodet fran stat och kommun ar inte jamlikt och heller inte anpassat for alla
funkisféraldrar.

FORALDRAR PA STANDBY FAR INTE VABBA

Tillfallig féraldrapenning (vab) kan féraldrar anséka om nar barnet ar sjukt eller
smittat, vid lakarbesok och vid deltagande i kurser dar foraldrar lar sig att varda
barnet.

Tillfallig féraldrapenning finns i tva varianter. Den ena ar for att varda barn vars
sjukdom inte innebéar akut fara. Den andra ar nar ett barn ar allvarligt sjukt, oftast i
cancer. Sedan januari 2026 kan féraldrar till barn med sjukdom eller
funktionsnedséattning dven fa tillfallig féraldrapenning for att delta pa méten i skola
och socialtjanst och for att lara upp skolpersonal om barnets egenvard, till exempel
vid diabetes.

Foraldrar till cancerdrabbade barn kan fa ersattning for vard av allvarligt sjukt barn
under obegransat antal dagar nar barnet ar under behandling. Nar barnet helt eller
delvis kan aterga till forskola eller skola upphér dock ratten till ersattning under dessa
timmar, &ven om en eller bada féraldrarna behover vara i beredskap att snabbt hamta
barnet.

“"Familjernas kalendrar ar ofta skriven i blyerts. Ladget kan férandras
snabbt. Ett barn som verkar ma bra pa morgonen kan nagra timmar
senare fa feber och fér barn med nedsatt immunférsvar kan ett

snabbt besdk pa sjukhuset vara livsavgérande.” Lena Hedlund,
gruppledare Barncancerfonden

Foér manga familjer innebéar detta en svar balansgang mellan att aterga i arbete och
samtidigt finnas tillgangliga for sitt barn. Fa arbetsgivare kan med sa kort varsel och
flexibilitet ta emot, respektive slappa i vag anstéallda. Det borde darfér vara majligt for
foraldrar att fa ersattning aven nar barnet behandlas och samtidigt ar i férskola eller
skola, menar Barncancerfonden.

SVARIGHETER MED ASSISTANSSTOD

Assistansstdd administreras av olika aktérer och den laga ersattningen gér det
svart att rekrytera och behélla personal.

Foéraldrar till barn som behdver assistans stélls ofta infér en komplex stédstruktur dar
utredning och ansvar bade ligger hos kommunen och Férsakringskassan. Assistans
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under 20 timmar per vecka ansvarar kommunen fér, medan Férsakringskassan tar
Over vid stérre behov. Eftersom féraldrar inte alltid vet hur manga assistanstimmar
barnet behover ar risken att de lagger tid pa att ansdka hos fel instans.

Ersattningsnivan for assistans har inte raknats upp i takt med inflationen, vilket
successivt urholkat ersattningens varde. De medel som avsatts racker darmed inte for
att erbjuda konkurrenskraftiga Ioner vilket forsvarar moéjligheten att rekrytera och
behalla personliga assistenter. Det innebar en 6kad belastning for féraldrarna, som
oftare tvingas tacka upp vid personalbrist och hantera aterkommande avbrott i
assistansen.

En del féraldrar arbetar deltid for att sjalva kunna vara assistent till sitt barn. Det kan
vara ett praktiskt val f6r att vardagen ska fungera eller for att slippa slappa in
utomstaende i den privata sfaren.

“En del blir assistenter for att I6sa nagra timmar pa mornar eller

eftermiddagarna. Eller for att varna sin integritet som familj.” Maria
Ahlqgvist, méjliggérare/praktiker Nationellt kompetenscentrum anhériga

Foraldrar kan vara anstallda som sitt barns personliga assistent, antingen via
assistansforetag eller som egen arbetsgivare. Att ha kvar sitt vanliga yrkesarbete
kombinerat med en assistansroll kan vara en I6sning som gér att aven funkisféraldrar
kan fortsatta vaxa i arbetslivet.

"Jag har godkand bisyssla att arbeta som min dotters personliga
assistent. Tack vare anpassningarna har jag majlighet att arbeta heltid
och fortfarande utvecklas pa jobbet, bland annat genom nya

karridarmaoijligheter.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med
funktionsnedsattningar

Det hander dock att funkisforaldrar som anséker om att ga ner i arbetstid och ha
assistentuppdraget som en bisyssla, far avslag hos arbetsgivaren.

"Rattigheten till bisyssla finns reglerat i lag och kollektivavtal.
Arbetsgivare som vill neka arbetstagare behéver inte motivera

avslaget mer an att det riskerar att paverka det reguljara arbetet.” Karin
Lundin, chefsjurist Akavia

OJAMLIK FORDELNING AV STODINSATSER OCH BIDRAG

Beddmningen av stédbehov och hjalpmedel ar otydlig, ojamlik och styrs av
handlaggare, aktérer och geografisk ort.

Vid en utredning om ratt till omvardnadsbidrag och assistansersattning gors en
beddmning av vad som ar normalt féraldraansvar utifran barnets alder och
funktionsniva. Nar barnet ar yngre behovs féraldrarnas narvaro och stdéd i manga
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situationer, oavsett om barnet har en funktionsnedsattning eller inte. Ju aldre barnet
blir desto mer klarar det sjalv, medan barn med funktionsnedséttning oftast behdver
fortsatt stéd. Skillnaden mellan vad som ar normalt féraldraansvar och vad som ar
utdver, okar alltsa ju aldre barnet blir.

Gransdragningen mellan vad som vanligen ingar i féraldrarnas ansvar och vad som
ligger utanfér detta ar otydlig och skattas individuellt, vilket kan skapa osdkerhet hos
féraldrarna, havdar Forsakringskassan. Det bekraftas av Nationellt kompetenscentrum
anhoriga (NKA) som vittnar om att det gérs varierande bedémningar mellan likvardiga
fall beroende pa handlaggare, aktor och geografisk beldagenhet. Begreppet “normalt
férdldraansvar” som handlaggare hanvisar till i samband med bedémningen av ratt till
stdd, tolkas pa olika satt av olika aktérer och beslutsfattandet upplevs som
godtyckligt. Likasa ar kunskapen om anhérigas situation lag i manga kommuner och
mycket av stédet ar projektbaserat och nar inte alla, berattar Anhoérigas riksférbund.

Ratten till assistans inom ramen for LSS tolkas olika i olika kommuner med varierande
utslag som foljd. Det finns exempel pa kommuner som ger fa eller inga timmar till
assistans med hanvisning till féraldraansvar, men nar fallet istallet bedéms av domstol
eller Forsakringskassan slutar det med att familjen far assistans dygnet runt.

“...LSS ar ungefar som lotto, man kan ha tur eller otur. Kommuner
tolkar olika. | manga Facebookgrupper for foraldrar till funkisbarn
finns en bestdmd uppfattning om “bra” och “déliga” kommuner att bo
i.” Fokusgrupp med féraldrar till barn med funktionsnedsattningar

Bidrag och stdéd som utreds nationellt daremot, sasom omvardnadsbidrag, far oftast
nagot mer jamlika utslag. Bade Barndiabetesfonden och Riksférbundet for
Rorelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU) efterfragar mer samstammighet och
tydligare riktlinjer och menar att nationell styrning ar vagen framat. Ett férstatligande
av assistansersattningen utreddes 2023 och 2024 fick Férsakringskassan uppdrag att
férbereda ett statligt huvudmannaskap fér personlig assistans. Det finns dock
farhagor bland funkisféraldrar att inte heller Férsakringskassan ar optimalt, men
myndigheten ses som “det minst daliga" alternativet.

STOD OCH BIDRAG FRAN SAMHALLET - FAKTARUTA

Personer med funktionsnedsattningar och deras anhériga kan fa stéd och bidrag
frAn stat, kommun och region.

Statligt stéd

Ungeféar 65 000 barn har en funktionsnedséattning som ger tillgang till det statliga
socialférsdkringssystemet. Stodet kan handla om till exempel omvardnadsbidrag,
merkostnadsersattning, statlig assistansersattning och tillfallig féraldrapenning.
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Kommunalt stéd

Fran kommunalt hall gar det till exempel att anséka om korttidsvistelse utanfér
hemmet, kontaktperson och personlig assistans. Vissa kommuner erbjuder aven
vardnadsbidrag/hemvardsbidrag och anhérigbidrag/anhériganstalining.

Regionalt st6d
Regionalt stdéd kan innefatta barn- och ungdomshabilitering, hjalpmedel, vard och
behandling respektive psykolog- och kuratorsstod.

Samordnad individuell plan

Nar en person behoéver insatser fran bade héalso- och sjukvarden samt socialtjansten
ska kommun och region tillsammans uppratta en sa kallad SIP, vilket ar en samordnad
individuell plan. Planen ar for att sakerstalla en god och samordnad vard och omsorg.
Men enligt Myndigheten f6r vard- och omsorgsanalys far inte alla som behdver en SIP
och den uppnar heller inte malet att bidra till gemensamt ansvar och samordning.

Individuell ansékan

Alla bidrag och stédinsatser fran bade stat och kommun kraver en individuell ans6kan
och proévning. Stodet kan galla fran nagra veckor upp till flera ar och omproévas oftast
inom den period som beslutet galler fér. Familjer kan raka ut for retroaktiva aterkrav
for felaktig assistansersattning, till exempel pa grund av ett daligt formulerat
lakarintyg. Detta ar ndgot som manga funkisféraldrar kdnner sig stressade over,
eftersom det oftast handlar om stora summor.

Enligt skollagen kan en elev med funktionsnedséattning anséka om olika former av
stdd, sdsom extra anpassningair, till exempel bildstéd och digitala hjalpmedel, samt
sarskilt stod, till exempel enskild undervisning och minskad undervisningstid. Det kan
aven handla om anpassningar av skolmiljén samt assistentstdd eller extra resurser.

KOORDINATORER PA PROV

Koordinatorstéd for foraldrar till barn med funktionsnedsattning leder till battre
hélsa och 6kade méjligheter till arbete.

For att méta stédbehovet hos foraldrar till barn med funktionsnedsattning startade
Socialstyrelsen och Nationellt kompetenscentrum anhériga (NKA) 2018 ett projekt dar
kommuner utvecklade och tillampade en funktion med koordinatorstod.
Koordinatérstodet erbjéds pa forsdk i atta kommuner och finns idag hos ett tiotal
kommuner.

Koordinatorns uppgift ar att informera familjen om vilket stéd som finns och
tillsammans med féraldrarna identifiera vilket stéd de just de behdver. Koordinatorn
kan exempelvis ringa samtal, fylla i blanketter och delta aktivt vid méten samt bidra till
att vard, skola, omsorg far kontakt med varandra. Koordinatorns roll ar inte
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beslutsfattande, behandlande, utredande eller kontrollerande - utan en mdjliggdrare
som bidrar med praktiskt stdéd i processen.

HAR FORALDERNS SYSSELSATTNING PAVERKATS AV DET FUNKTIONSNEDSATTA
BARNETS BEHOV, FORE OCH EFTER KOORDINATORSSTOD

38
32
24 29
19
16 16
Nuvarande sysselsattning Jag ar sjukskriven Jag har varit tvungen att Ej relevant
har inte paverkats minska antalet arbets-

/studietimmar

Foére M Efter

Diagram: Koordinatorsstdd for foraldrar som har barn med funktionsnedséattning NKA, 2023

Bildtext: Fére koordinatorstddet uppgav 38 foraldrar att deras nuvarande sysselning inte hade
paverkats av barnets behov. Efter stédet uppgav 55 féraldrar detsamma. Fére koordinatorstodet var 19
foraldrar sjukskrivna. Efter stédet hade antalet minskat till 16. Antalet féréaldrar som hade behévt minska
sin arbets- eller studietid minskade fran 32 fére stodet till 24 efter.

Ett av delmalen med koordinatorsprojektet var att féraldrarnas sjukskrivning och
behov av ledighet skulle minska. Utvarderingen visade att i de familjer som hade
koordinatorstéd paverkades fordldrarnas halsa positivt och de fick battre
férutsattningar att vara yrkesverksamma.

Genom att koordinatorerna férbattrar féraldrarnas majlighet att arbeta bér stédet
beddmas utifran ett bredare samhallsekonomiskt perspektiv. Aven de indirekta
positiva effekterna i form av 6kade skatteintédkter borde darfér vagas in.

Stédkontakt — en otillrécklig roll

Enligt en lagandring i juli 2026 ska socialndmnden erbjuda en stédkontakt till den som
vardar eller stéder en narstdende som ar langvarigt sjuk, ldre eller har en
funktionsnedsattning. Stédkontakten kan ge information om insatser, hanvisa till ratt
instans samt férmedla kontakter inom och utanfér kommunen. Stédkontakten kan
aven delta vid méten och hjalpa anhériga att fa éverblick och prioritera bland aktuella
insatser. Stédkontakten ska inte ska agera som ombud eller fungera som bitrade.
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Funktionsrattsorganisationer lyfter att stédkontakten inte har samma befogenheter,
resurser eller kapacitet att ge stéd som en koordinator. Enligt organisationerna kan
funktionen vara till hjalp fér vissa anhériga, men inte for alla, och manga
funkisféraldrar beddéms aven fortsattningsvis vara i behov av ett samordnande
koordinatorstéd. Organisationerna pekar vidare pa att problemen fér funkisfamiljer
framst handlar om att ansvariga aktérer inte fullgér sitt befintliga samordningsansvar,
och att nya regler inférs utan systematisk utvardering och uppféljning.

"Vart valfardssystem ar komplext och det gér samordningen svar.
Om alla verksamheter féljde lagen att samordna sig skulle inte

koordinatorer behévas.” Maria Ahlqvist, moéjliggérare/praktiker Nationellt
kompetenscentrum anhdriga

NATIONELLA RIKTLINJER OCH KOORDINATORER - EN DEL AV
LOSNINGEN

Problemet med bristande samordning kan avhjélpas av nationella riktlinjer — och
koordinatérer som garanterar utférandet.

Nationella riktlinjer kan klargéra ansvarsférdelningen mellan stat, region och kommun
och faststélla en gemensam grundniva for det stéd som familjer har ratt att férvanta
sig, oavsett bostadsort. Det skulle minska dagens slumpmassiga utfall och 6ka trycket
pa de kommuner och regioner som inte prioriterar samordningsfragor. En nationell
ram skulle ocksa tydliggora att samordning ar ett statligt ansvar, inte ndgot som ar
beroende av lokala eller enskilda initiativ.

Samtidigt finns en risk att riktlinjer enbart blir en pappersprodukt om de inte
kombineras med resurser och krav pa en struktur som sakerstaller att samordningen
genomfdrs i vardagen. Koordinatorer kan darfér vara ett nédvandigt komplement till
nationella riktlinjer och fungera som ett praktiskt verktyg som sakerstaller att
samordningen faktiskt genomférs. Koordinatorer ska inte betraktas som en frivillig
kommunal serviceinsats, utan som en central garanti for att samordningskraven i
lagstiftningen f6ljs.
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11. FORUTSATTNINGAR ATT BIDRA

Var attonde akademiker har barn med funktionsnedséattning. Det innebar att
funkisforaldrars arbetsvillkor inte ar en marginalfraga utan en central
arbetsmarknadsfraga. Nar foraldrar avstar karridarmajligheter eller anvander
arbetsdagen for att kompensera brister i stéd och samordning, gar bade individer och
samhalle miste om vardefull kompetens.

Funkisforaldrar vill och kan bidra och utvecklas i arbetslivet, bara de far ratt
férutsattningar. Att skapa battre omstandigheter handlar inte om sarlésningar, utan
om att géra det mojligt att kombinera arbete och omsorgsansvar pa ett hallbart satt.
Med battre stdd, dkad flexibilitet och mer valfungerande system kan fler anvanda sin
kompetens under hela yrkeslivet. Det ar en vinst fér individen, arbetsgivaren och
samhallet.
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12. AKAVIA TYCKER

Akademiker som har barn med funktionsnedsattning ar kompetenta medarbetare
som vill och kan bidra i arbetslivet. Men de behdver ratt forutsattningar. Akavia
foreslar atgarder som kan underlatta arbetssituationen for funkisforaldrar.

VAD CHEFER OCH HR KAN GORA

Produktivitet och Ionsamhet maste alltid vara verksamheters utgangspunkt. Samtidigt
kan lyhérdhet och flexibla Iésningar starka organisationer genom att minska

risken for sjukskrivningar, behalla efterfragad kompetens och skapa battre
forutsattningar for ett hallbart arbetsliv. Pa sa satt kan bade verksamheters mal och
medarbetarnas behov tillgodoses.

o Erbjud flexibelt och tillitsbaserat arbete. Om verksamheten tillater, mojliggor
distansarbete och flexibla arbetstider. Fokusera pa medarbetares leverans och
resultat snarare an arbetade timmar och fysisk narvaro.

o Tillat individanpassade och hallbara arbetsldsningar. Skapa méjlighet till
alternativa roller och arbetsuppgifter under perioder med férandrade
forutsattningar. Minska sarbarheten genom teamarbete, andrahandsansvar och
upparbetade konsultldsningar vid oplanerad franvaro.

o Tillat personlig assistens som bisyssla. Godkdnn mojligheten till bisysslor for
foraldrar som vill arbeta som personlig assistent at sitt barn.

o Infor flexibelt konto som ger 6kad flexibilitet i ersattning. Med flexibelt konto kan
anstallda valja om de vill fa ut en del av sin ersattning i pengar, semester,
pensionsavsattningar eller kortare arbetstid.

FLEXIBELT KONTO - FAKTARUTA

Utdver flexibla arbetstider och distansarbete kan flexibilitet i ersattning underlatta for
funkisféraldrar. Akavia driver inom ramen fér kollektivavtal méjligheten att anpassa
ersattningen efter individens behov och preferenser. Anstallda ska sjalva kunna valja
hur vardet av en del av Ibnesumman ska anvandas:

o Forkortad arbetstid — omvandla vardet till lediga timmar eller dagar.
e Pengar - ta ut beloppet som 16n.
e Tjanstepension - forstarka det framtida pensionssparandet.

Genom sa kallat Flexibelt konto kan medarbetaren valja den kompensation som
fungerar bast fér stunden.
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Mdjligheten att ta ut vardet som férkortad arbetstid skapar utrymme f6r till exempel
vardbesok. Att kunna ta ut vardet i pengar kan vara vardefullt fér en foralder som haft
lag inkomst under en period pa grund av omsorgsinsatser. Ytterligare avsattning till
tjianstepensionsavsattning minskar risken for ett senare pensionsglapp.

Eftersom det ar majligt att fatta ett nytt beslut varje ar ger modellen méjlighet att
anpassa arbetslivet efter privatlivet, utan att behdéva lamna arbetsmarknaden. Det
starker bade individens hélsa, skapar hallbarhet éver tid och mojlighet att fortsatta
arbeta.

VAD KOMMUNER OCH REGIONER KAN GORA

o Skapa langsiktighet och férutsagbarhet. Ta hansyn till hur beslut om stéd och
vard paverkar hela familjen, inklusive féraldrarnas mojlighet att bidra i arbetslivet.
Infér langre giltighetstider fér bistandsbeslut och ge god framférhallning vid
omprdévningar och férandringar av insatser.

e Foérbattra och f6lj upp samordningen. Erbjud koordinatorsstéd till familjer som har
barn med omfattande funktionsnedséattning och félj upp och utvardera att SIP,
samverkan och ansvarsférdelning fungerar i praktiken.

o Beakta livslangt omsorgsansvar. Sakerstall att féraldrar till vuxna barn med
funktionsnedsattning omfattas av stéd- och trygghetssystem aven efter att barnet
fyllt 18 ar.

VAD KOMMUNEN KAN GORA FOR SKOLA OCH BARNOMSORG

e Beakta funktionsnedsattning vid resursférdelning till skolor. Initiera en
ersattningsmodell med tillrackliga resurser till elevhalsoteam, speciallarare och
pedagoger - och 6kad tillgang till resursskolor.

e Organisera mer stéd inom ramen for skolverksamheten. Nar insatser behévs for
flera barn i en skola, exempelvis logoped, bér det erbjudas i skolan snarare an att
foraldrar ska behova ta sina barn till vardgivaren vid varje behandling.

e Stark samverkan mellan skola och vard. Sakerstall att information och
ansvarsférdelning fungerar mellan verksamheter samt att skolpersonal har
kompetens och mandat att fatta beslut, sa att foraldrar slipper agera budbéarare
eller samordnare.

e Infor tydliga rutiner vid omfattande franvaro. Nar barn har omfattande
skolfranvaro bor skolan initiera samverkan med vard, socialtjanst och andra aktorer
- utan att féraldrarna behdver driva processen. Overvag dven méjligheten till
distansundervisning fér hemmakampare.

AKAVIAS RAPPORT: DUBBLA JOBB /49



o Beakta féraldrars arbetsliv i beslut. Ta hansyn till féraldrars yrkesarbeten vid beslut
om anpassningar och reducerad skoltid och delge eventuella férandringar med
framforhallning.

e Informera féraldrar med barn éver 18 ar. Infor ett godkdnnande fran vuxna barn
som gor att foraldrar [dpande kan ta del av relevant information fran skolan.

VAD STATEN KAN GORA

e Samla information om stdd. Uppdra till lAmplig myndighet att utveckla en
plattform dar information om statligt, kommunalt och regionalt stéd finns samlat via
en enda ingang. Inspireras av 1177, dar viss information ar nationell och annan
galler respektive region.

¢ Inratta nationella riktlinjer. Ta fram bindande nationella riktlinjer f6r statlig-,
regional och kommunal samordning som tydliggér ansvar, miniminiva och
uppfoljning sa att familjer far likvardigt stod oavsett bostadsort.

e Erbjud koordinatorer. Lagstifta om ratten till kommunalt koordinatorsstéd som ett
konkret och praktiskt stéd fér funkisfamiljer som sakerstéller att samordningen
mellan huvudman blir verklighet.

o Stark ratten till ledighet och skydda SGI. Utvidga ratten till férkortad arbetstid for
féraldrar till barn med omfattande funktionsnedséattning och skydda
sjukpenninggrundad inkomst (SGlI) for féraldrar som inte tar ut féraldrapenning fér
hela den minskade arbetstiden.

o Utoka ratten till vab. Ge funkisforaldrar ratt att vabba eller vara féraldralediga aven
till barn pa gymnasiet. Skapa maéijlighet att vabba om barnet ar suicidalt och nar
cancersjuka barn vardas och samtidigt ar i skolan/barnomsorg.

e Underlatta rekrytering av personlig assistans. H6j och indexera ersattningsnivan
for personlig assistans sa att stodet behaller sitt varde 6ver tid och sakerstaller en
stabil tillgang till assistans.

e Underlatta journalinhdmtning och medicinsk administration. Ge féraldrar tillgang
till barnets journaler och recept, aven efter att barnet fyllt 13. Sarskild
integritetskanslig information kan fortsatt déljas fér vardnadshavarna.

o Oka kunskapen om omsorgsansvarets konsekvenser. Avsatt resurser for
forskning om hur omsorgsansvar fér barn med funktionsnedsattning, inklusive barn
med problematisk skolfranvaro, paverkar foraldrars deltagande pa
arbetsmarknaden, samhallets kompetensférsérjning och skatteintakter.
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13. KALLHANVISNINGAR

https://anhoriga.se/globalassets/media/dokument/stod--utbildning/blandade-
larande-natverk/webb-kunskapsoversikt-2010-1.pdf

https://www.socialstyrelsen.se/om-socialstyrelsen/pressrum/press/fortsatt-kraftig-
okning-av-adhd-diagnoser/

https://hmri.org.au/news-and-stories/the-real-story-behind-rising-adhd-and-autism-

diagnoses/

https://www.mfd.se/utgangspunkter/barn-och-unga/foraldrar-till-barn-med-
funktionsnedsattning/

https://anhoriga.se/globalassets/media/metoder-och-
verktyg/koordinatorstod/2023-1-rapport-koordinator.pdf

https://www.regeringen.se/contentassets/4e4ec43884144936bd53a3707266aa80/so
u_2024 60 pdf-a_webb.pdf

Samling runt barnet — En likvardig och kvalitativ vard inom den sociala barn- och
ungdomsvarden - Regeringen.se

https://anhoriga.se/globalassets/media/dokument/publicerat/kunskapsoversikter/an
horigomsorg sand uppdat.pdf

https://www.forsakringskassan.se/download/18.9fd5de919ac9bfb0a5395/176829835
6577/psykisk-ohalsa-i-dagens-arbetsliv-forsakringskassans-lagesrapport-2026-1.pdf

https://attention.se/wp-
content/uploads/2026/02/webb a4 rapport annhorigenkat 2024-1.pdf

https://nsph.se/wp-content/uploads/2024/10/NSPH_rapporten-2024.pdf

https://www.socialstyrelsen.se/om-socialstyrelsen/pressrum/press/fortsatt-kraftig-
okning-av-adhd-diagnoser/

https://nyheter.ki.se/atta-skal-till-att-adhd-diagnoserna-okar

https://www.forsakringskassan.se/download/18.9fd5de919ac9bfb0a5255/176527101
4719/socialforsakringen-for-personer-med-adhd-och-autism-korta-analyser-2025-

4.pdf

https://www.regeringen.se/contentassets/bdc6ed2ffb1449¢cb9c837d57472bc927 /up
pfoljining-for-utveckling----ett-hallbart-system-for-samlad-kunskap-om-villkoren-for-
barn-och-elever-med-funktionsnedsattning-i-forskola-och-skola-sou-202395.pdf
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https://www.autism.se/media/0edagdyl/rattentillutbildning-hemmasittare2023.pdf

https://www.barncancerfonden.se/reportage/mammor-och-unga-forlorar-mest/

https://www.barncancerfonden.se/barncancerforskning/forskningsnyheter-och-
reportage/pappor-till-barn-med-cancer-drabbas-hardare-ekonomiskt-an-tidigare-
trott/

https://familjtilifamilj.nu/onewebmedia/Familjtillfamilj survey firstresults251203.pdf

https://www.mynewsdesk.com/se/fub/pressreleases/naestan-nio-av-tio-foeraeldrar-
till-barn-med-omfattande-funktionsnedsaettning-upplever-stressymptom-3419275

https://www.forsakringskassan.se/download/18.5027cb6019705cd0bf2ee/17494748
09120/ekonomisk-trygghet-vid-psykisk-ohalsa-hos-barn-socialforsakringsrapport-

2025-2.pdf

https://anhoriga.se/publicerat/forskning--utveckling/avhandlingar/dubbel-press-pa-
yrkesverksamma-anhorigvardare/

https://nsph.se/vara-mal/nsph-rapporten/nsph-rapporten-2024-det-blir-dyrare-att-
leva-ju-sjukare-jag-ar/

https://www.svd.se/a/KM6JQE/attention-manga-npf-anhoriga-nara-utbrandhet-
allvarligt

https://www.psychologytoday.com/us/blog/the-flourishing-family/202109/autism-
and-maternal-stress

https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/rapport-fran-
riksdagen/arbetslivsinriktad-rehabilitering-for-sjukskrivna _hcOwrfr1/html/

https://www.gp.se/ekonomi/har-ar-allt-du-behover-veta-om-
foretagshalsovarden.6¢cb6f380-95ae-4fc2-8d68-0a9ff953d5d8

https://www.vinge.se/nyheter/eu-dom-diskriminering-av-arbetstagare-med-
funktionsnedsatt-barn/

https://www.regeringen.se/contentassets/91f1b30bc45f46¢c1975ae5d43546291e/so
u-2023 9---ett-statligti-huvudmannaskap-for-personlig-assistans---okad-likvardighet-
langsiktighet-och-kvalitet.pdf

https://hejaolika.se/artikel/viktigaste-fragorna-om-
huvudmannaskapsutredningen/#kartlaggs-varen-2025-vad-kravs-for-att-forstatliga-
personlig-assistans

https://jamstalldhetsmyndigheten.se/media/3s4naedu/rapport-2023-17.pdf
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