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Sammanfattning

Denna kartliggning ingdr som en del i ett tredrigt internationellt forskningsprojekt
Psychosocial Support for Promoting Mental Health and Well-being among Adolescent Young
Carers in Europe (ME-WE). Projektets 6vergripande mal ar att starka Unga Omsorgsgivare
(U0), bidra till att forbattra deras psykiska hilsa och vilbefinnande, samt mildra negativ
paverkan av psykosociala och miljomassiga faktorer. Kartlaggningen genomfordes i sex
europeiska lander: Sverige, Storbritannien, Nederlanderna, Schweiz, Italien och Slovenien. I
denna rapport redovisas de svenska resultaten.

Studiens Overgripande syfte ar att kartlaigga omfattningen av hur manga ungdomar som ger
vard, hjalp eller stod till en narstdende, hur omfattande vardandet och stédjandet ar, samt hur
detta paverkar ungdomarnas hélsa, sociala liv och skolgang.

For datainsamlingen anvindes en online-enkit som besvarades av 3015 skolungdomari aldern
15—17 ar. Insamlade data analyserades med deskriptiv statistik i det datorbaserade
programmet SPSS Statistics 25.0, samt med kvalitativ innehéallsanalys. Resultaten visar att 702
(23%) av de ungdomar som besvarat enkéten ger vard, hjilp eller stod till en familjemedlem,
van eller annan narstdende. Av de totalt 3015 ungdomarna utfor 9 procent omsorgsaktiviteter
pa en hog niva och for 4 procent r omsorgsaktiviteten mycket hog.

Studiens resultat synliggor att samhaéllets stod till unga omsorgsgivare inte ar tillrackligt och
att ungdomarnas omsorgsansvar paverkar savil hilsa som skolgéng i negativ riktning. Unga
omsorgsgivare behover siledes betraktas som barn med missgynnad bakgrund och ddrmed ha
ratt till extra, skraddarsytt stod.

Bakgrund

Barn som anhoriga och Unga omsorgsgivare

I Sverige anviands begreppet Barn som anhoriga (BSA) for att definiera barn vars fordlder,
eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med, har en psykisk storning
eller funktionsnedsdttning, allvarlig fysisk sjukdom eller skada, missbrukar, utsdtter barnet
eller en narstaende till barnet for vald/overgrepp, eller ovdntat avlider (Hilso- och sjuk-
vardslagen, HSL, 2017:30, 5 kap. 7§). Enligt denna definition riknas saledes inte barnet som
anhorig om den nirstdende ar en fordlder som barnet inte bor med, eller om den nirstaende
ar ett syskon, en nidra van, morforalder, farfordlder, eller annan person som stér barnet nira.

Begreppet Unga Omsorgsgivare (UO) anviands for att definiera barn och ungdomar under 18
ars alder som ger, eller avser att ge, vard, hjdlp eller stod till en familjemedlem, som har en
kronisk sjukdom, funktionsnedsdttning, svaghet eller missbruksproblematik. De utfor ofta
regelbundet betydande och omfattande omsorgsuppgifter och tar ett ansvar som motsvarar
ett vuxenansvar (Becker, 2000). I denna definition finns inget krav pa att familjemedlemmen



maste vara en vuxen, inte heller att barnet méste bo tillsammans med familjemedlemmen. Det
som ar avgorande ar i stillet om barnet ger vard, hjalp eller stod till ndgon i familjen.

Svensk lagstiftning

Unga omsorgsgivare namns inte alls i svensk lagstiftning. Enligt socialtjanstlagen (2001:453,
5 kap. 10 §) skall socialnimnden erbjuda stod till personer som vardar en narstdende som ar
langvarigt sjuk, dldre eller har en funktionsnedsattning (Lag 2009:549). I regeringens propo-
sition (2008/09:82) om stdd till personer som vardar eller stodjer narstiende omnamns end-
ast vuxna som véardar narstdende, foraldrar som vardar barn, samt vuxna barn som vardar
fordldrar. Barn under 18 ar som hjilper, stodjer eller vardar en narstdende finns inte med
bland dem som kan erbjudas stod enligt dessa bestaimmelser. Det ar foljaktligen endast de ge-
nerella skrivningarna om barn och ungdomar, dels i socialtjanstlagen (2001: 453) dels i halso-
och sjukvardslagen (2017:30), som reglerar skyldigheter att ge stod till unga omsorgsgivare. I
socialtjanstlagen (2001:453) ndmns inget om barns roll som anhoriga, men enligt 5 kap. 1 §
ska socialndmnden verka for att alla barn och unga ska fa vixa upp under trygga och goda
forhallanden. Socialndmnden ska, i ndra samarbete med hemmen, frimja en allsidig person-
lighetsutveckling samt en gynnsam fysisk och social utveckling hos barn och ungdomar. Vidare
ska ndmnden sarskilt uppmarksamt folja utvecklingen hos barn och ungdomar som har visat
tecken till en ogynnsam utveckling. Nimnden ska i nira samarbete med hemmen sorja for att
barn och ungdomar som riskerar att utvecklas ogynnsamt far det skydd och stod som de beho-
ver. En ung omsorgsgivare som till f6ljd av sitt omsorgsansvar riskerar en ogynnsam utveckl-
ing ar saledes berittigad till stod enligt denna bestammelse, oavsett vem som ar mottagare av
den unges omsorg.

I hilso- och sjukvardslagen (2017:30) finns bestimmelser som ar mer specifikt inriktade pa
barn som anhoriga. Enligt 5 kap. 7 § ska hilso- och sjukvarden sarskilt beakta ett barns behov
avinformation, rdd och stod om barnets foralder eller nagon annan vuxen som barnet varaktigt
bor tillsammans med

- har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedsittning,

- har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada,

- har ett missbruk av alkohol, annat beroendeframkallande medel eller spel om pengar,

- utsitter eller har utsatt barnet eller en nirstaende till barnet for vald eller andra Gver-
grepp, eller

- ovintat avlider.

For att identifieras som anhorig och darmed ha ratt till information, rad och stod, maste sale-
des barnets nirstaende vara en vuxen som barnet stadigvarande bor med. Om barnet inte bor
tillsammans med fordldern/den vuxne omfattas inte barnet av denna bestimmelse. Inte heller
om den narstaende ar ett syskon, en morforalder/farforilder, eller nigon annan person som
star barnet nira.

Fran och med den 1 januari 2020 tridde barnkonventionen i kraft som svensk lag. Lagen giller
alla barn under 18 ar. Enligt denna lag har varje enskilt barn ritt att uttrycka sin mening och
att horas i alla fragor som ror barnet. Vidare har alla barn rétt till basta majliga halsa och social
trygghet. De har ratt till statligt stod ifall deras vardnadshavare saknar tillrackliga resurser.
Alla barn har dessutom ratt till lek, vila och fritid. De har ratt att skyddas mot arbete som ar



skadligt eller som hindrar deras skolgang och staten har skyldighet att skydda barn fran alla
former av utnyttjande som kan skada dem (Barnkonventionen).

Tidigare forskning

Uppskattningsvis ar mellan 5-10% av den unga befolkningen i de europeiska linderna unga
omsorgsgivare. Enligt en svensk rapport dgnar sig 7 procent av Sveriges 15-aringar it omfat-
tande omsorgsaktiviteter (Nordenfors, Melander & Daneback, 2014).

Att vara en ung omsorgsgivare ar en riskfaktor for:

e psykisk hilsa och vilbefinnande (Carers Trust, 2016; De Roos, De Boer, & Bot, 2017);

e ojamlik hilsa under ungdomarnas livscykel (Aldridge & Becker, 2003; Becker & Leu,
2014; Cree, 2003);

e socialt utanforskap, med hogre franvaro och avhopp fran utbildning, samt lagre an-
stillningsgrad (Becker & Leu, 2014; Hamilton & Adamson, 2013).

Barn och tonaringar som har ett omfattande omsorgsansvar 16per en betydligt hogre risk att
drabbas av psykisk ohilsa och socialt utanférskap, jamfort med andra barn. En vardande roll
utgor en riskfaktor for forekomst av bade omedelbara och langsiktiga problem for
barnets/tonéringens psykiska hilsa, vilbefinnande och utveckling, samt for évergangen till
vuxenliv, social integration, utbildning och anstallningsbarhet.

Att barn vaxer upp i hem med allvarlig sjukdom och/eller missbruk medfor savil kortsiktiga
som langsiktiga kostnader for samhaillet. Enligt en svensk hilsoekonomisk studie skulle
samhaillet kunna minska sina kostnader med 35 mdkr per &r om omfattningen av psykisk
ohilsa och missbruk hos gruppen barn som anhériga i vuxen alder skulle kunna siankas till
samma niva som hos befolkningen i 6vrigt (Hovstadius, Ericson & Magnusson, 2015).

ME-WE-projektet
ME-WE-projektet bestar av sju delprojekt, varav det forsta utgors av en enkdtundersokning

(Lewis m.fl., 2022). I denna rapport redovisas de svenska resultaten fran enkitunder-
sokningen.

Projektparter ar Eurocarers, som ar en paraplyorganisation for 64 forskningscentra och
anhorigforeningar i EU, samt nio av Eurocarers medlemmar, forskare och idéburna organisa-
tioner i sex europeiska lander — Sverige, Storbritannien, Nederlanderna, Schweiz, Italien och
Slovenien — som arbetar tillsammans med och for unga omsorgsgivare. Linnéuniversitetet ar
koordinator for projektet som helhet.

Projektets utgangspunkt ar att forstaelsen for unga omsorgsgivares livssituation ar central for
att kunna utveckla langsiktiga och hallbara metoder for att fraimja deras psykiska hilsa, vilbe-
finnande och utveckling, samt forebygga problem avseende 6vergéngen till vuxenliv. Avsikten
ar att bidra till en djupare forstéelse for unga omsorgsgivares behov och preferenser i sex
europeiska lander, samt foresla en innovativ grundlaggande struktur med insatser for att fore-
bygga psykisk ohilsa, samsjuklighet och langvariga negativa socioekonomiska konsekvenser.



Projektet har tre specifika mal :

1. Att systematisera kunskap om unga omsorgsgivare

2. Attsamskapa, testa och utviardera psykosociala insatser, inklusive en informations- och
kommunikationsteknisk (IKT) intervention i sex lander

3. Att sprida resultaten pa nationell, europeisk och internationell niva.

Det 6vergripande syftet for enkatstudien ar att kartligga omfattningen av hur manga ungdo-
mar som ger vard och stdd till en narstdende, hur omfattande vardandet och stédjandet ar,
samt hur detta paverkar ungdomarnas halsa, sociala liv och skolgéng. Viktiga fragestillningar
ar:

- Hur ser sociodemografin ut for unga omsorgsgivare?

- Vilka omsorgsgivande uppgifter genomfors av unga omsorgsgivare och hur paverkar
detta deras sociala liv, skolgang, hélsa och vilbefinnande?

- Finns det nagra skillnader i innehall eller omfattning av den omsorg som unga om-
sorgsgivare ger, om flickor jaimfors med pojkar?

- Hur ser familjesammansattning och socioekonomisk status ut for unga omsorgsgivare
och deras familjer, och hur paverkar detta innehallet och omfattningen av den omsorg
som ungdomarna ger?

- Hur upplever unga omsorgsgivare sin roll och vilka tankar och kanslor bar de pa?

- Vilket stod far unga omsorgsgivare och vilket stod 6nskar de?



Metod

Frageformular

Datainsamlingen genomfordes med hjialp av en online-enkidt. Enkidten bygger pa
frageformularen MACA (Multidimensional Assessment of Caring Activities) och PANOC
(Positive And Negative Outcomes of Caring), som bada ar utarbetade i Storbritannien (Joseph,
Becker & Becker, 2009), samt KIDSCREEN-10 som utvecklats i ett europeiskt
samarbetsprojekt (Ravens-Sieberer, 2006 ; Ravens-Sieberer m.fl., 2010). Fragorna har
oversatts till svenska och anpassats for att fungera i svenska sammanhang. Dessutom har
fragor lagts till som behandlar féljande punkter:

¢ Om den unge har nigon familjemedlem, vin eller annan nirstdende som har ett
hilsorelaterat tillstind och i s& fall vilken sorts tillstand;

¢ Om den unge tar hand om eller ger stod och hjilp till ndgon av dessa personer;

Hur omsorgsansvaret har paverkat den unges skolgang och hilsa;

Om den unge arbetar extra for att fa in pengar till familjens forsérjning;

Om nagon kanner till den unges omsorgssituation;

Vilken hjilp eller stod den unge och/eller familjen far fér narvarande;

Vilken hjilp eller st6d som den unge behover och/eller onskar.

For att mojliggora en analys av sambandet mellan bakgrundsfaktorer och ungas
omsorgsansvar innehdller enkiten dven fragor om hur ungdomarna bor, vem/vilka de bor
med, antalet syskon, socioekonomiska forhéallanden, samt var ungdomarna ar fédda och var
deras foraldrar ar fodda.

Enkiten avslutas med en utvardering. Ungdomarna ombeds besvara fragan om de upplevde
nagot obehag, angest eller stress nir de besvarade enkéten. Denna fraga f6ljs av féljande upp-
maning: ”Skriv garna hur du upplevde att besvara enkaten”.

Etiska Overvaganden

Innan datainsamlingen paborjades fordes ett etiskt resonemang om virdet av den forvantade
kunskapen i relation till eventuellt obehag for deltagarna. Ett deltagande i enkidtunder-
sokningen skulle kunna leda till tankar som kan upplevas som péfrestande. A andra sidan
skulle detta kunna uppvigas av mdjligheten att fa beritta om sin livssituation. Efter avslutad
enkét fick ungdomarna information om att de kan vinda sig till skolans elevhilsovard, som
fatt sarskild information om studien. Ungdomarna fick &ven namn och kontaktuppgifter till en
person i forskningsteamet som de kunde vinda sig till for att fa stod om behov skulle uppsta.
Samtliga deltagare hade mojlighet att nar som helst avbryta sitt deltagande utan att motivera
varfor.

Studien genomfordes i enlighet med de etiska principer som beskrivs i Helsingfors-
deklarationen (WMA, 2009). Etiskt godkdnnande har beviljats av Regionala Etikprévnings-



namnden i Linkoping (Dnr: 2018/136-31). Verksamhetschefer for berérda verksamheter inom
respektive kommun gav sitt tillstand till genomforandet av studien.

Enkiten besvarades anonymt, vilket innebar att den inte innehéller nagra personuppgifter
sdsom namn, personnummer eller adress. Varje besvarat frageformulir forsdgs med ett
identitetsnummer.

Urval och datainsamling

I Sverige genomfordes datainsamlingen under perioden 2018-05-01 — 2019-06-30. Online-
enkiten distribuerades till grundskolans arskurs 9 och gymnasieskolans arskurs 1-2 i elva
kommuner i sodra Sverige. Ansvariga larare fick information om forskningsprojektet och
online-enkiten. De fick instruktioner om att informera sina elever om enkéten, samt avsitta
lektionstid for eleverna att besvara enkiten. Enkédten har dven funnits tillgénglig pa Nka:s
Facebooksida, samt via organisationerna Maskrosbarn och Trygga Barnen.

Analys

For analyser av kvantativ data anvandes descriptiv statistik i det datorbaserade programmet
SPSS Statistics 25.0. Svaren pa de 6ppna fragorna analyserades med kvalitativ innehéllsanalys
(Graneheim & Lundman, 2004 ; Lundman & Graneheim, 2009). Analysarbetet for varje 6ppen
friga inleddes med att samtliga svar lastes igenom, for att f& en helhetsbild. Darefter
identifierades meningsbarande enheter som kondenserades, kodades och sorterades in i
huvudkategorier och subkategorier. For att fa en 6versiktsbild genomfordes slutligen en kvan-
tifiering av samtliga uttalanden for respektive fraga och den procentuella fordelningen av ut-
talanden inom respektive huvudkategori raknades ut.
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Resultat

Nedan presenteras studiens resultat i text, tabeller och figurer. Samtliga procenttal som
redovisas ar avrundade till narmaste heltal.

Sammanlagt 3015 ungdomar i aldern 15-17 ar besvarade enkiten. Resultaten visar att 337
(11%) av ungdomarna ar Barn som anhoriga (BSA) enligt hilso- och sjukvardslagens definition
(HSL 2017:30, 5 kap. 78), det vill sdga ungdomar som stadigvarande bor tillsammans med en
vuxen som har nagon form av halsoproblem. Av dessa 337 BSA uppgav 242 (72%) att de ger
vard, hjilp eller stod till en familjemedlem som har ett hilsorelaterat tillstdnd. De kunde
darmed identifieras som Unga Omsorgsgivare (UO).

Var kartlaggning omfattade dock inte enbart ungdomar som bor tillsammans med en vuxen
som har hélsoproblem, utan d&ven ungdomar vars narstdende ar ett syskon, en nira vin, mor-
/farforilder, eller annan person som star den unge nara. Resultaten visar att

e var fjarde tonaring (24%) har nagon familjemedlem med hélsoproblem.

e var fjarde tonaring (26%) har en van eller annan narstdende med hélsoproblem.

Det ar dock inte alla dessa ungdomar som uppger att de ger hjilp, stod eller vard till den
nirstaende.

Unga omsorgsgivare

Av de 3015 ungdomar (15-17 ar) som besvarade enkiten uppger nistan var fjarde (23%), det
vill sdga 702 av de ungdomar som besvarade enkiten, att de ger hjilp, stod eller vard till nagon
familjemedlem, vin eller annan nirstdende. I nedanstdende text och tabeller bendmns dessa
702 ungdomar som unga omsorgsgivare (UO). Tabell 1 visar bakgrundsuppgifter for de
ungdomar som inte dr omsorgsgivare och for de ungdomar som identifierats som unga
omsorgsgivare.
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Tabell 1. Bakgrundsuppgifter

Ej omsorgsgivare uo
Andel i % Andel i %

Kén
Man 52,3 34,2
Kvinna 45,5 64,3
Transperson 0,2 0,3
Annat 2,0 1,2
Fodelseland
Sverige 87,1 89,7
Annat land 12,9 10,3
Skola/Arbete
Grundskola 13,0 11,7
Gymnasium hogskoleférberedande program 57,5 56,9
Gymnasium yrkesprogram 30,1 31,2
Betalt arbete 6,8 10,0
Praktikplats 1,8 2,7
Inget av dessa 0,8 0,9

Majoriteten av de 702 unga omsorgsgivarna ar fodda i Sverige (90%), har en mamma som ar
fodd i Sverige (84%) och en pappa som ar fodd i Sverige (83%). Majoriteten av dem bor i en
karnfamilj, med mamma (92%) och/eller pappa (80%), samt broder (41%) och/eller systrar
(37%).

Vilka ar de som far hjalp och stéd av unga omsorgsgivare?

e Var attonde (13%) av de totalt 3015 ungdomar som besvarade enkéten tar hand om,
hjalper eller stodjer familjemedlemmar som har nagot hilsorelaterat tillstand.

e Var sjunde (16%) tar hand om, hjélper eller stodjer vinner/andra narstiende som har
nagot hilsorelaterat tillstind. Av de totalt 3015 ungomar som besvarade enkiten upp-
gav 764 att de har en nira vin med ndgon form av hilsoproblem. Av dessa 764 rappor-
terade 481 (63%) att de ger hjalp och stod till sin van.

e Sex procent av ungdomarna hjilper eller stodjer bade familjemedlemmar och vianner
eller andra narstdende.
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Av de 702 unga omsorgsgivarna uppger 388 (55%) att de ger stod/hjilp till en eller flera
familjemedlemmar. Av dessa uppger 71 (18%) att de ger stod/hjalp till flera
familjemedlemmar.

Familjemedlemmar som enligt UO har hilsorelaterade tillstand

Mamma 48 % Farfar/morfar 7 %
Pappa 35% Farmor/mormor 5%
Styvmor/Bonusmor/foralders flickvan 2% Farbror/morbror 4%
Styvfar/Bonusfar/foralders pojkvian 3% Faster/moster 2%
Syster/halvsyster/bonussyster 21 % Kusin 3%
Bror/halvbror/bonusbror 19 % Annan person 2%

Av de 702 unga omsorgsgivarna uppger 481 (68%) att de ger stod eller hjalp till en eller flera
vanner eller andra néarstaende personer. Av dessa uppger 30% att de ger stod/hjalp till flera
vanner.

Vanner och andra niarstaende som enligt UO har hilsorelaterade tillstand

Van 84 %
Partner 8 %
Ex-partner 6%
Arbetskamrat 2%
Granne 1%
Annan person 18 %

Nistan var fjarde (24%), det vill sdga 168 unga omsorgsgivare, uppger att de ger stod/hjalp till
bade familjemedlemmar och vianner/andra nirstiende.

Halsorelaterade tillstand bland UO:s narstaende

Psykisk ohélsa toppar listan 6ver hilsorelaterade tillstand bland UO:s familjemedlemmar,
vanner och andra narstaende. Nar det giller vianner och andra néarstidende ar det en 6vervaldi-
gande majoritet som lider av psykisk ohalsa.
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Familjemedlem Vin/annan nirstaende

Psykisk ohilsa 46 % Psykisk ohilsa 78 %
Rorelsenedsattning 29 % Missbruk 21 %
Kognitiv nedsittning 22 % Kognitiv nedsittning 19 %
Missbruk 15 % Rorelsenedsattning 12 %
Annat hélsoproblem 32 % Annat hilsoproblem 14 %

Kategorin "Annat halsoproblem” innefattar hialsoproblem som ungdomarna har beskrivit med
egna ord, exempelvis somatisk sjukdom. Bland familjemedlemmar forekom somatisk sjukdom
i 8 procent av fallen och bland véanner i 4 procent av fallen.

Vid vilken alder borjade ungdomarna ta ett omsorgsansvar?

En tredjedel av de unga omsorgsgivarna har haft ett omsorgsansvar sa lange de kan minnas,
medan ungefir hilften av dem borjade ta ett omsorgsansvar ndgon géang mellan 12 och 17 ars
alder (tabell 2).

Tabell 2. Vid vilken alder bérjade du forst ta hand om,
hjdlpa eller stodja nagon av dessa personer?

Alder Andel i %*
15-17 ar 24,3
12-14 3r 25,6
9-11ar 4,8
6—-8 ar 1,3
5 ar eller yngre 0,9
Sa lange jag kan minnas 29,5

* 13 procent avstod fran att besvara fragan

Omsorgsuppgifter och deras omfattning

Av de totalt 3015 ungdomar som besvarade enkiten utfor 9 procent omsorgsaktiviteter pa en
hog niva (MACA-poang = 14-17) och 4 procent utfor omsorgsaktiviteter pa en mycket hog niva
(MACA-poiang = 18 eller hogre). Generellt ligger omsorgsaktiviteten pa en hogre niva for
flickor an for pojkar. Vidare ligger omsorgsaktiviteten pa en hogre niva for ungdomar som ar
fodda utanfor Sverige och/eller har foraldrar som ar fodda utanfor Sverige, och allra hogst for
ungdomar vars foraldrar ar foédda utanfor Europa. Resultatet visar att ungdomar som ger stod
och hjalp till vanner eller andra néarstaende utfor omsorgsaktiviteter pa nistan lika hég niva
som de ungdomar som ger stod och hjilp till familjemedlemmar. Nivan ar allra hogst for de
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ungdomar som ger stod och hjilp till bade familjemedlemmar och vinner eller andra

narstdende (tabell 3).

Tabell 3. Niva av omsorgsaktivitet

Omsorgsaktivitet Ej omsorgs- uo uo UO familj- och
niva (MACA- givare vanstodjare familjestodjare vanstodjare
podng) Andel i % Andel i % Andel i % Andel i %
Hog (14-17) 7 15 15 20
Mycket hog (>18) 3 9 13 14

De 18 omsorgsaktiviteter som listas i enkéten, kan delas in i sex olika omraden. En jamforelse
mellan de olika grupperna visar att unga omsorgsgivare dgnar sig i mycket storre utstrackning
at att ge kanslomassigt stod och ta ansvar for syskon, jamfort med ungdomar som inte ar
omsorgsgivare. De dgnar sig ocksa i storre utstrackning at hushéllssysslor, inkop och att bara
tunga saker. Ungdomar som ger stod och hjilp till familjemedlemmar dgnar sig dven i storre
utstrackning at personlig omvardnad, sasom hjilp med personlig hygien, pakladning och

liknande (tabell 4).

Tabell 4. MACA-poéng 4 eller hogre for olika typer av omsorgsaktiviteter*®

Omsorgsaktivitet Ej omsorgs- uo UO familje- UO familj- och

MACA-posing >4 givare vanstodjare stodjare vanstodjare
Andel i % Andel i % Andel i % Andel i %

Hushallssysslor, 58 61 68 68

som stddning, disk

m.m.

Ink6p, inreda/deko- 26 32 32 35

rera rum, bara

tunga saker

Ekonomiskt ansvar 2 2 2 2

och tolkning

Personlig vard och 1 1 2 1

omsorg

Kanslomassigt stéd 2 16 18 24

Ansvar for syskon 12 20 22 26

* Med utgangspunkt fran ungdomarnas svar pa 18 olika fragor om olika omsorgsaktiviteter, gérs en gradering

fran 0-6, dar 0 = inget omsorgsansvar och 6 = mycket hég niva av omsorgsansvar.
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Det finns aven skillnader inom gruppen UO familjestodjare. Bland de UO som har en
fordlder/bonusfordlder med halsorelaterat tillstand (UO fordldrastodjare) dgnar sig 26
procent at ett stort antal omsorgsaktiviteter och for 10 procent dr omsorgsaktiviteten mycket
hog. For de UO som har ett syskon med hilsorelaterat tillstind (UO syskonstédjare) ar
motsvarande siffror 31 procent respektive 15 procent.

Nedan redovisas skillnaderna for de olika typerna av omsorgsaktiviteter (tabell 5):

Tabell 5. MACA-poédng 4 eller hégre for olika typer av omsorgsaktiviteter — jamforelse Foraldra-
stodjare och Syskonstddjare

Omsorgsaktivitet UO Foraldrastédjare UO Syskonstodjare
MACA-poang >4 Andel i % Andel i %
Hushallssysslor, som stiddning, disk m.m. 69 69

Ink6p, inreda/dekorera rum, béra tunga saker 34 34
Ekonomiskt ansvar och tolkning 3 2
Personlig vard och omsorg 1 2
Kanslomassigt stod 16 17

Ansvar for syskon 22 25

For ungdomar som bor vixelvis i tva olika hushall (t. ex. ungdomar med skilda foraldrar) kan
vardagslivet och omsorgsbordan se vildigt olika ut beroende péa var de for tillfallet bor. En ung
omsorgsgivare forklarar:

Mina veckor ser otroligt annorlunda ut. Veckorna med mamma mar jag bra,
kdnner mig uppskattad, har tid att gora roliga saker pa fritiden och kdnner
att jag mar bra till storsta del. Veckorna med pappa blir dock mycket mer
anstrdngande, min pappa har aldrig lidmnat eller hamtat ndgon av mina
systrar pa skola eller dagis [...] Jag far stdada, diska, plocka undan, hdamta pa
skola, lamna pa skolan (min 6-ariga syster), halla koll pa aktiviteter, handla
mat, dven laga den ibland.

Det ar inte alltid unga omsorgsgivare far uppskattning for sina insatser, vilket bland annat
framgar i foljande citat:

Jag hjdlper min mamma ndr hon dricker och oftast brukar det bli sa att hon
blir arg pa mig och svdr at mig.

Vissa svar synliggor en osdkerhet kring vad som ingér i begreppen “omsorg” och "ung omsorgs-
givare”:

Jag vet inte om det rdknas att stotta en deprimerad vdn.
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Nir den unges omsorg ar riktad till ndgon vén eller annan narstaende, innebar detta vanligtvis
att omsorgsuppgifterna har en annan karaktir och genomfors nigon annanstans an i
omsorgsgivarens egna hem. Nedan foljer nagra citat som illustrerar detta:

- Jag hjalper vanner som har problem med angest och delvis depression.

- Jag forsoker hjdlpa dessa personer att stdrka sitt sjdlvfortroende och
kdnna att de har en mening med sitt liv.

- Jag hjdlper en tjej att komma till skolan, att fa henne att alltid dta mat och
att sova varje natt.

- Stottande at vanner som mar fysiskt daligt med tex dtstorningar,
depression osv och min farfar som fick en stroke och sitter i rullstol hjdlper
jag ibland.

- Jag bara hjdilper min farmor att stdada eftersom hon har problem att ga.

- Jag har en farbror med Down syndrom vilket gor att ndr jag besoker
honom sa tar jag hand om honom och haller honom sdllskap. Jag tycker
det dr viktigt att man haller den sdllskap sa den inte kdnner sig ensam.

Tidsatgang

Hur mycket tid unga omsorgsgivare lagger pa att ge omsorg varierar. Det handlar vanligtvis
om upp till fyra timmar per dag. Det finns dock ungdomar som dgnar manga fler timmar per
dygn at omsorgsaktiviteter. Tre procent av de unga omsorgsgivarna uppger att de har ett
omsorgsansvar dygnet runt (tabell 6).

Tabell 6. Omsorgsansvar antal timmar per dygn

Antal timmar per dygn Andel i %
<1 19
1-1.5 32
2-2.5 16
3-4 14
5-6 7
7-8 3
9-10 2
11-20 3
Dygnet runt 3
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Antalet omsorgstimmar per dag ligger pa ungefar samma nivaer, oavsett vem omsorgerna ar

riktade till. Det ar dock fler vanstodjare som uppger att de har ett omsorgsansvar dygnet runt
(tabell 7).

Tabell 7. Omsorgsuppgifter/-ansvar antal timmar per dygn — jamforelse mellan olika grupper

Antal timmar UO vanstodjare UO familjestodjare  UO familj- och vanstodjare
per dygn Andel i % Andel i% Andel i %
<1 15 17 6
1-1.5 33 29 30
2-25 17 17 20
3-4 15 14 15
5-6 6 10 10
7-8 4 5 7
9-10 2 2 3
11-20 3 4 6
Dygnet runt 6 3 2

Omsorgsansvarets positiva och negativa effekter

I enkidtens PANOC-del finns 20 péstdenden om positiva och negativa effekter av
omsorgsansvaret. Ungdomarna har skattat hur ofta de har upplevt det som beskrivs i varje
pastaende. Resultatet visar att ungdomarna upplever bade positiva och negativa effekter av sitt
omsorgsansvar. Nastan halften (46%) av ungdomarna upplever dock att de positiva effekterna
ar fa eller saknas helt och omkring en tredjedel (34%) upplever dven att omsorgsansvaret for
med sig omfattande negativa effekter. I tabell 8 gors en jamforelse mellan olika grupper av
unga omsorgsgivare.
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Tabell 8. PANOC — Omsorgsansvarets positiva och negativa effekter. Jamférelse mellan olika UO-
grupper

PANOC UO vanstodjare UO familjestédjare  UO familj- och vinstodjare
Andel i % Andel i% Andel i %

Manga eller stora 55 51 51

positiva effekter

Fa eller inga positiva 45 49 49

effekter

Omfattande nega- 38 37 42

tiva effekter

Hur mar unga omsorgsgivare?

Resultatet fran Kidscreen-10 visar en ldagre halsorelaterad livskvalitet bland unga
omsorgsgivare jamfort med ungdomar som inte ar omsorgsgivare (Tabell 9).

Tabell 9. KIDSCREEN-10* — Jamfdrelse mellan Ej omsorgsgivare och UO

Grupp av ungdomar Medelvdrde
Ej omsorgsgivare 38
Unga omsorgsgivare 34

* KIDSCREEN-skalan = 10-50 podng, dar 10 motsvarar den ldgsta nivan och 50 motsvarar den hégsta nivan av
hédlsorelaterad livskvalitet.

Ungdomarnas egna skattningar av sitt nuvarande hilsotillstdnd synliggor dessutom en
avsevard skillnad mellan unga omsorgsgivare och ungdomar som inte har ett omsorgsansvar
(figur 1). Unga omsorgsgivare skattar sitt hilsotillstdnd som betydligt samre jamfért med
andra ungdomar.
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Skattat halsotillstand

Jamforelse: Ej omsorgsgivare 15-17 ar - Unga omsorgsgivare 15-17 ar

35% 32%
29%
30% 2T an 28%
25% 22%
20% 18%
15% 16%
15%
10% %
5% I 4%
. [
Utmarkt Mycket bra Bra Ganska bra Daligt
m Ej omsorgsgivare 15-17 ar ® Unga omsorgsgivare 15-17 ar

Figur 1. Ungdomars skattade hdlsotillstdnd

De vanligaste halsoproblemen bland ungdomarna ar olika former av psykisk ohalsa. Detta
giller for savil unga omsorgsgivare som icke omsorgsgivare. Psykisk ohilsa dr dock mer dn
dubbelt s& vanligt bland unga omsorgsgivare jamfort med de ungdomar som inte har nagot
omsorgsansvar. Enligt resultatet ar dven flera andra hélsoproblem vanligare bland unga
omsorgsgivare jamfort med andra ungdomar (figur 2).

Ungdomars halsoproblem
Jamforelse: Ej omsorgsgivare 15-17 ar - Unga omsorgsgivare 15-17 ar
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Figur 2. Ungdomars hdlsoproblem
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Halso- och skolproblem till fo6ljd av omsorgsansvaret

En del av de hdlsoproblem som de unga omsorgsgivarna lider av ar, enligt dem sjilva, en direkt
foljd av omsorgsansvaret. Nedanstdende resultat baseras pd deras egna uppgifter om
halsoproblem som de sjilva bedomer ar en f6ljd av omsorgsansvaret.

Fysiska halsoproblem 13 %
Psykisk ohilsa 27 %
Sjalvskadetankar 1%
Tankar om att skada ndgon annan 5% —  Den jag hjdlper 27 %

Nigon annan 73 %

Omsorgsansvaret kan ocksa leda till skolsvérigheter, forsimrade skolresultat, mobbing och
utanforskap.

8% av UO upplever svarigheter i skolan
13% av UO anser att skolresultaten paverkats negativt

10% av UO har blivit utsatta for mobbing pa grund av sin omsorgsroll

Stod till unga omsorgsgivare och deras narstaende

Befintligt stod

Stod kan vara riktat till familjen och/eller direkt till den unga omsorgsgivaren. Stodet kan vara
formellt (via t. ex. socialtjansten eller elevhilsan) eller informellt (exempelvis fran vénner,
klasskamrater, grannar). Nedan presenteras andelen unga omsorgsgivare (i procent) som
uppger att de fir ndgon form av formellt eller informellt st6d:

Familjen far nagon form av stod/assistans 1%
UO far nagon form av stod i sin omsorgsroll 42 %
Néagon i skolan kanner till den unges omsorgsroll 32%
Arbetsgivaren kanner till den unges omsorgsroll 5%
En vin kanner till den unges omsorgsroll 51%
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Unga omsorgsgivares dnskemal om stod

Unga omsorgsgivare som deltagit i studien upplever att det befintliga stodet till dem sjdlva och
till deras familjer inte ar tillrackligt. Tva av ungdomarna forklarar:

- Jag tar hand om min pappa eftersom att det inte finns tillracklig assistans
1 kommunen.

- Pa grund av mammas situation har hon fatt sluta jobba och det har blivit
svart med pengar, det har blivit bdttre nu ndr hon har blivit friskare och
jobbar som betald praktikant men det kdnns fortfarande jobbigt med
pengar for om jag behover nagot kdnns det jobbigt att fraGga om pengar.

I en del enkitsvar finns det dock en tendens att tona ner ansvarsbordan och det egna behovet
av hjalp och stod:

- Jag gor sa lite, i och med att min brors autism inte dar supersvar. Han
klarar sig for det mesta, har assistent i skolan och ldmnas ej ensam
hemma.

- Jag behover inte nagon hjdlp eftersom jag inte vardar nagon i min familj.
Jag dr ofta med min bror och tar med honom ndr jag ska till en fritidsgard
t.ex. och jag hjalper till mycket i hemmet p.g.a. min mammas depression.
Jag pratar med min kusin i telefon varje dag sa att hon ska ma bdttre fran
sin dngest och depression. Jag vdrdar alltsa inte utan jag finns mest ddr
for de som behover.

- Jag ger inte direkt stod som att jag hjdlper till hos dem. Jag stottar dem
ndr de mar daligt eller behover sdllskap men inte med hemmasysslor di-
rekt, darfor klarar jag mig sjalv.

I majoriteten av de 6ppna svaren framkommer dock 6nskemal om mer och bittre stod i olika
former och pa flera olika omréden. De unga omsorgsgivarnas behov och 6nskemal om st6d kan
sammanfattas med foljande nio punkter:

e Externt personligt stod

e Psykologiskt stod

e Bekriftelse och respekt

e Karlek, uppmarksamhet, omtanke
e Stod till den narstaende

e Stod i omsorgsrollen

e Stod iskolan

e Fritid och friskvard

e Ekonomiskt stod
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Nedan beskrivs de unga omsorgsgivarnas behov och 6nskemél mer ingidende. Varje punkt
illustreras dessutom med citat frdn ungdomarnas svar pa fragan om vilket stod de behover och
onskar:

Externt personligt stod

Ungdomarna ger uttryck for att de kinner sig ensamma med sina tankar och sin oro.
Dels handlar det om oro fér den person som de ger omsorg till, dels finns det en oro for
sin egen psykiska hélsa. De efterlyser ndgon som finns till hands f6r dem, som de kan
anfortro sig at och beratta om sina tankar och sin oro:

Jag behover ndgon som jag kan rensa tankar hos sajag sjilv inte fastnar i samma
tankar och monster som min vdn lider av.

Att nagon bara finns ddr och som jag kan prata med om det blir for tufft for mig.

Jag skulle beh6éva prata med nagon men eftersom alla tycker att det bdsta for mig
dar att ha med fordaldrarna pa samtalen sa la jag ner det. Jag bad om hjdilp av en
anledning och det var inte for att prata med fordldrarna. Jag vill prata med en
helt utomstdende mdnniska.

Jag tycker det dr jobbigt att halla masken hela tiden och bara latsas att allt dr
bra. Jag kdnner lite att jag har pressen att visa mig stark infor min lillasyster. jag
tycker dven det dar svart att prata om detta med ndgon 1 familjen [...] Jag har
kompisar som jag kan prata med men det kdnns inte riktigt rdtt att betynga dem
med detta. Jag skulle hellre ga till en kurator eller liknande for att prata ut. Jag
saknar dock infon om hur detta gar till, hur man "bokar” tid eller ens vad man ska
prata om. Sa det dr nog vad jag skulle beh6va som stod, ndgon att prata ut med,
bara prata inte fa nagra kommandon om hur jag ska gora.

Psykologiskt stod

Behovet av psykologiskt stod beskrivs kortfattat av ett fatal ungdomar. Nagra av dem
skriver att de skulle vilja ha hjilp att koppla bort de jobbiga tankarna och att hantera
stress. Andra vill ha hjalp mot depression, dngest och sjidlvskadetankar:

Stresshantering.
Hjdlp mot depression.

Ibland tycker jag att jag behéver medicin mot min angest, sdarskilt ndr de
e som varst.

Hjalp att tdnka pa andra saker for att inte skada mig sjdlv.
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Bekriftelse och respekt

Behovet av bekriftelse, uppmuntran och respekt ar stort. De unga omsorgsgivarna vill
bli tagna pa allvar av savil fordldrar som omsorgspersonal. De vill bli betraktade som
fullvirdiga medaktorer och uttrycker ett behov av att fa bekréftelse pa att deras om-
sorgsinsatser ar tillrackliga och bra:

- Nagon som kan peppa mig, uppmuntrar, ger mig berém ibland.
- Kdnna att jag verkligen rdacker till och att folk [...] dr stolta 6ver mig.
- Attfolk [...] tar mig seriost.

- For att fortsditta hjdlpa andra mdnniskor sG mdste man kunna be-
stdmma tiderna som passar for bada sidorna. Personalen som hjdlper
mig mdste gilla mig och respektera mig som jag gor.

Kirlek, uppmirksamhet, omtanke

De unga omsorgsgivarna ger uttryck for behov av att fa uppméarksamhet, att fa kinna
sig dlskade och virdefulla. I deras beskrivningar finns tecken pa en kinsla av att vara
asidosatt och bortglomd. Det finns behov av att ndgon fragar dem hur de maér.

- Jag behover bara hora att jag dr bra och vardefull.
- Karlek, kinna mig dlskad [...] att folk dlskar mig och dr stolta 6ver mig.

- Att man inte blir bortglomd for nGgon annan mar samre i deras ndrhet,
att man ocksa far fragan hur man mar osv.

- Jag vill att nagon ska fraga hur jag mar ibland for kanner mig for till-
fdllet vardelos.

- Jag vill kunna kdnna mig lika betydelsefull, da all tid och uppmdrksam-
het ldggs pa min syster eftersom hon behover det. Det gor att jag kdnner
mig som ett andrahandsval... svarbeskrivet. Den hjdlp jag behover dr att
alla bryr sig om varandras maende och inte riktar in sig pa en person.

- Nagon som dr hemma som jag kan prata med nar jag kommer hem, eller
bara vara ddr sa att jag inte kdnner mig s ensam. Nagon som kan bara
lyssna pa mig nar jag har haft en stressig dag eller om jag bara kdnner
mig ledsen eller att den personen kan lyssna ndr jag inte mar bra. Fysiskt
stod, alltsa att den dr med mig och inte bara via mobil. Bara kanske nd-
gon som bryr sig lite mer om mitt liv.
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e Stod till den niarstiende

De unga omsorgsgivarna forklarar att det finns behov av utokat och/eller forbattrat
formellt st6d till deras narstaende. De efterlyser forbattrad personlig assistans, utokad
hjalp i hemmet, samtalsstod och medicinsk hjilp till sina narstaende.

- Det enda som verkligen kunnat forbdttras dr att ha sdkerhet i att han far
ha sin assistent i skolan, att personen foljer med vid byten mellan skolor.

- Jag brukar hjdlpa min farmor och farfar med att klippa grdset och att
baravara ddr och prata lite ibland. Jag tycker att det borde finnas ndgon
sorts tjanst eller nagot som kan hjdalpa dem med det alltsa klippa grds, ta
undan dpplen och bara vara ddr som sdllskap nu ndr min farmor mar
daligt 6ver farfar. Det dr bara hemtjdnsten som kommer for tillfdllet och
hjdlper honom att duscha osv. Ddrfor tycker jag att det borde finnas na-
got som hjdlper dem men dven andra gamla mdanniskor med deras hus
osv ndr deras kroppar inte orkar ldngre.

- Jag trorjag framst onskar att personernajag ger stod till skulle ha storre
mojlighet for bdttre stod. Jag menar inte sd att jag far mindre att gora
eller sa att de belastar mig mindre, utan att det stodet jag ger dr inte det
bdsta stodet de kan fa. Personerna ligger mig vdldigt varmt om hjdrtat
och jag onskar att de kunde fa den bdsta hjdlpen for sina psykiska pro-
blem, vilket inte dr jag.

- Jag behéver stod genom att den jag hjdlper behover stoéd. Denna person
ar inte villig att sjalv ta hjdlp p.g.a. sin psykiska ohdlsa och detta dr mitt
frdamsta mal, i och med att en utbildad person kan ge henne det stod och
den hjdlp hon behover. I nuldget fungerar jag mest som en psykisk slag-
kudde, nadgon hon kan prata med men ocksa nagon som far utsta konse-
kvenserna av hennes ohdlsa. Genom att hjdlp och stod skulle fG henne att
ma bdttre skulle det fG mig att ma battre.

e Stod i omsorgsrollen

Manga av ungdomarna kéanner sig ensamma och villradiga i sin omsorgsroll. De ger
uttryck for behov av stéd fran nagon vuxen som kan ge dem rdd om hur de kan ge stod
pa bista sitt. Det finns dven onskningar om mer effektiv hjalp fran samhaillet, att inte
tvingas utfora uppgifter som de inte kanner sig bekvama med och att inte tvingas um-
gas med nirstdende som de inte vill umgas med.

- Att folk [...] forstar mig, stottar mig [...] och inte tvingar mig att gora
saker jag inte vill.

- Mer hjdlp fran soc. For min pappa dr en idiot rent ut sagt. Och att soc.
forbjuder pappa att trdffa sina barn for ndr man dr i ndrheten av han sa
hamnar man bara i trubbel och man far inte mat som man ska och man
far inte utfora en aktivitet eller liknande.
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- Nagon som faktiskt hjdlper mig da jag dr yngst i familjen. (Socialen for-
varrade).

- Ibland kan jag behova hjdlp hur jag ska reagera i vissa situationer och
vad jag ska sdga och hur jag ska bete mig mot personen.

- Jag skulle behova ha nagon som ger forslag pa vad jag ska sdga och gora
1 vissa situationer s att man inte far personerna jag stojder att ma
samre.

Stod i skolan

Ungdomarna forklarar att det ar svart att hantera kombinationen av omsorgsansvar
och skolarbete, vilket leder till stress och utmattning. Flera ungdomar forklarar att de
skulle vilja ha hjilp att hitta en fungerande balans, sa att det dven finns utrymme for
deras egna personliga behov. En del av dem har svart att sitta ord pa hur den hjilpen
skulle se ut for att mota deras behov. Andra ger mer konkreta forslag, som exempelvis
en forbattrad skolhilsovard med 6kat fokus pa psykisk ohilsa.

- Attintevara stressad, skolan kommer i vdagen for mig jdttemycket for att
fa plats med att lata mig sjalv ha roligt, ta det lugnt, ta hand om dem jag
tycker om och bryr mig om och ta hand om mig sjdlv och motverka min
instabilitet. Jag dar konstant stressad da jag vet att jag kan gora sa
mycket bdttre for mig i skolan. Jag vet inte hur jag ska losa det direkt for
att det ska bli optimalt, det gar thop pa ndagot stt.

- Behover hjdilp da jag inte forstar vad jag ldser, orkar inte sittai1 hien
lektionssal for min hjdarna slocknar.

- Skolan ska inte paverka ungdomar negativt som den gor, manga mar
psykiskt ddligt over skolan. Det handlar om att leva under sin skoltid,
inte 6verleva den.

- Prata mer om psykisk ohdlsa i skolan

- Som nagon som ofta far hjdlpa vinner att hantera psykisk ohdlsa sa tror
jag att den hjdlp jag skulle behéva helt enkelt skulle vara en forbdttrad
elevhdalsa och fler och enklare mojligheter for elever (och barn) att fa stod
och hjdlp pa professionell niva. Bland annat tror jag att precis som man
kallas till moten med en skolskoterska sa ska alla kallas till moten med
en kurator.
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e Fritid och friskvard

Behovet av egen fritid och friskvard beskrivs kortfattat av ett fatal ungdomar. Ingen
beskriver ndgon specifik fritidssyssla som de skulle vilja 4gna sig at. Daremot framkom-
mer det 6nskemal om tid for vila, men ocksa en 6nskan om att hitta nagon att umgas
med och tips pa roliga aktiviteter.

- Tid for mig sjdlv att bara vara.
- Nan att umgas med.
- Tips och roliga saker att gora for att skingra tankarna.

- Jag behéver hjdlp att pdminnas om att jag mdste gora grejer som jag
ocksa tycker dr kul och inte kdnna mig tvingad till att va med personen
Jjag stodjer.

e Ekonomiskt stod

Ett fatal av ungdomarna lyfter frigan om ekonomiskt stod, dels till den nirstaende,
dels for egen del. De olika former for ekonomiskt stod som efterfragas ar forsérjnings-
stod, ekonomisk ersittning for den unges omsorgsinsatser, samt hjalp till egen bostad.

- Ekonomiskt stod dar det som skulle behdvas for att slippa krisen.

- Mer lon eller bidrag.

- Jag har borjat bo sjdlv i en ldgenhet som ligger vid min skola vissa dagar
i veckan, det underldttar valdigt mycket for bade mitt skolarbete och min
hdlsa. Om man pd ndgot sdtt kan se till att de som behéver stod, kan fa
samma maojlighet som mig tror jag det hade gjort mangas vardag vdldigt
mycket ldattare.

- Flytta hemifran. Har fatt hjdlp av SOC och kommer troligen flytta hem-
ifran snart.

Det framkommer dven onskemal och behov som kan vara svarare att méta. Nagon forklarar
att det finns ett behov av hjadlp med allt, utan att vidare definiera vad som ingér i detta, medan
ndgon annan ger uttryck for en 6nskan om att hitta ndgon som kan vrida tillbaka tiden till den
tid som var innan familjens liv plotsligt forandrades.
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Diskussion

Syftet med denna studie har varit att kartlagga omfattningen av hur méanga ungdomar som ger
vard och stdd till en narstdende, hur omfattande vardandet och stédjandet dr, samt hur detta
paverkar ungdomarnas hilsa, sociala liv och skolgang.

Av de 3015 ungdomar som besvarade enkéten identifierades 337 (11%) som Barn som anhoriga
(BSA), enligt hilso- och sjukvardslagens definition. Tre fjardedelar (72%) av dessa BSA
identifierades som Unga Omsorgsgivare (UO). For att utrona orsakerna till att vissa BSA blir
UO och andra inte, behovs ytterligare forskning som undersoker likheter och skillnader mellan
BSA och UO.

Niastan var fjarde tonaring (23%) uppgav att de ger hjilp, stod eller vard till nagon
familjemedlem, vin eller annan narstaende. Det ar fler flickor dn pojkar som uppger att de ger
hjalp, stod och vard till ndgon nérstdende och det ar vanligast att den som tar emot
hjalpen/stodet 4r den unge omsorgsgivarens mamma som lider av psykisk ohilsa. Det svenska
resultatet (och Storbritanniens) skiljer sig fran resultaten i de 6vriga europeiska landerna dar
den den « typiska » unga omsorgsgivaren ar en flicka som ger stod till sin mamma som har en
fysisk funktionsnedséttning (ME-WE Policy brief, SE, 2019).

Den hoga frekvensen av ungdomar som ger stod och hjalp till syskon ar utmarkande for Sverige
(ME-WE Policy brief, SE, 2019). Detta kan vara ett resultat av det svenska valfardssystemet
dar alltmer omfattande vard sker i hemmet i stillet for inom institutioner, vilket okar
sannolikheten for att syskon utfér omsorgsaktiviteter. Resultatet visar dven att nivan av
omsorgsaktiviteter ar hogre for dessa unga omsorgsgivare jamfort med de som ger stod och
hjalp till en foralder. Orsaken till att nivin av omsorgsaktiviteter ar sd hog for dessa unga
omsorgsgivare behover utforskas vidare.

Var forskningsstudie pavisar dessutom for forsta gangen att langt fler an hilften av de ungdo-
mar som har en vin som mar daligt, ger stod och hjlp till denne vin. I de allra flesta fall hand-
lar det om en van som lider av psykisk ohéalsa och den unge omsorgsgivaren ger stod i form av
allt fran att lyssna nir viannen behover prata till att ta ansvar for att vinnen kommer till skolan,
ater mat och inte skadar sig sjalv. En del av ungdomarna beskriver ansvaret som tungt och ger
uttryck for en 6nskan om att ndgon vuxen skulle kunna hjilpa till att ge stod till deras vin.

Generellt dgnar sig unga omsorgsgivare i stor utstrackning at att ge kinslomassigt stod. De tar
ansvar for syskon, ekonomiska sysslor, tolkning, hushéllssysslor, inkdp, att bara tunga saker
och de ger daven personlig omvardnad. Av de 3015 ungdomar som besvarade enkiten utfor 9
procent omsorgsaktiviteter pa en hog niva och 4 procent utfor omsorgsaktiviteter pa en mycket
hog niva. Resultatet kan jamforas med den kartliggning som genomfordes 2014, som visade
att 7 procent av 2424 svenska 15-aringar utforde omsorgsaktiviteter pd en mycket hog niva
(Nordenfors m.fl., 2014). Pa grund av skillnader i sdvdl MACA-formuldret som kodningsar-
betet, forsvaras dock mdjligheten att gora en jaimforelse av resultaten. I ME-WE-studien an-
viandes den femgradiga MACA-skalan och det ursprungliga MACA-formuliret med 18 fragor.
I studien fran 2014 daremot, har vissa fragor i det ursprungliga MACA-formularet uteslutits
medan andra fragor har lagts till, vilket resulterade i ett formular bestdende av sammanlagt 21
fragor. Den femgradiga MACA-skalan kodades dessutom om till en tregradig (Nordenfors
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m.fl., 2014), vilket medfor att det inte ar mojligt att utldsa hur stor andel av 15-aringarna som
utforde omsorgsaktiviteter pa en hog niva.

Var studie visar att unga omsorgsgivare som ar fodda utanfor Sverige och/eller har foraldrar
som ar fodda utanfor Sverige har en hogre niva av omsorgsaktiviteter, jamfort med de som inte
har utlindsk bakgrund. Vidare ar nivan allra hogst for ungdomar vars foraldrar ar fodda utan-
for Europa. Vad som orsakar dessa skillnader behover utforskas ytterligare.

Enligt ME-WE-studiens resultat d4r unga omsorgsgivares hilsotillstind generellt sidmre
jamfort med halsotillstindet bland andra ungdomar. Psykisk ohilsa forekommer hos 40
procent av de unga omsorgsgivarna, jaimfort med 15 procent bland ungdomar som inte ar
omsorgsgivare. Fysisk funktionsnedsittning, inlarningssvarigheter, ADHD/ADD, och
somatiska hilsoproblem dr dubbelt s& vanligt bland unga omsorgsgivare jamfort med andra
ungdomar. Dessa resultat bekriftar tidigare forskning som visar att forekomsten av ohilsa,
och da framforallt psykisk ohélsa, dr betydligt vanligare bland unga omsorgsgivare jamfort
med andra ungdomar (Carers Trust, 2016; Aldridge & Becker, 2003; Becker & Leu, 2014; Cree,
2003). Det finns saledes anledning att utga ifran att adekvata riktade stodinsatser till unga
omsorgsgivare skulle kunna leda till hilsovinster for en betydande andel av de svenska ungdo-
marna. Dessa hilsovinster skulle dessutom minska samhéllets savil kortsiktiga som langsik-
tiga kostnader (Hovstadius m.fl. 2015).

Bland de unga omsorgsgivare som besvarat ME-WE-enkaten uppger 13 procent att
skolresultaten har paverkats negativt och 10 procent uppger att de har blivit utsatta for
mobbing pa grund av omsorgsrollen. Detta bor ses som viktiga varningssignaler for en forhojd
risk for socialt utanforskap, hogre skolfrdnvaro, avhopp fran utbildning, och lagre anstall-
ningsgrad som tidigare studier pekat pa (Aldridge & Becker 1993; Becker & Leu, 2014; Hamil-
ton & Adamson, 2013). Kunskapsspridning bland allmanheten och i skolan, tillsammans med
riktade stodinsatser till unga omsorgsgivare skulle kunna minska dessa risker och ge unga om-
sorgsgivare bittre forutsattningar under skolaren och som en foljd av detta battre forutsatt-
ningar i vuxenlivet. De omedelbara samhaillskostnader som dessa stodinsatser medfor kan ses
som en investering for att pa lang sikt ge samhillet &n storre besparingar, eftersom hogre ut-
bildning generellt ar samhallsekonomiskt 1onsam (Hovstadius m.fl. 2015).

Majoriteten av de unga omsorgsgivare som deltagit i studien uppger att de inte far tillrackligt
med stod. Jaimfort med de andra sex europeiska linder som deltagit i ME-WE-projektet, ar
dock andelen unga omsorgsgivare som far personligt stod i sin omsorgsroll relativt hog i
Sverige, 42 procent jamfort med 14-22 procent i Italien, Slovenien, Schweiz och
Nederldnderna. Endast Storbritannien ligger hogre med 46 procent som uppger att de far stod
i sin omsorgsroll (Lewis m.fl., 2022). Det stod som unga omsorgsgivare relaterar till har kan
vara antingen formellt eller informellt. De formella stodtjanster som finns i Sverige ar dock
inte specifikt riktade till unga omsorgsgivare. Det handlar snarare om mer generella hélso-,
sjukvards- och sociala tjanster som ar riktade till utsatta familjer.

Att 42 procent av svenska unga omsorgsgivare far ndgon form av personligt stod innebar sam-
tidigt att 58 procent star helt utan personligt stod. Resultaten visar ocksa att manga unga om-
sorgsgivare upplever att de ar helt ensamma om att ge st6d till den néarstaende. Av de 702 unga
omsorgsgivare som deltog i studien uppger 55 procent att de ger hjélp, stod eller vard till en
eller flera familjemedlemmar, men bara 11 procent uppger att familjen far nagon form av stod
eller assistans. Har synliggors en uppenbar brist pa formellt stéd till unga omsorgsgivares fa-
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miljer. Bland de som uppger att deras narstdende far stod fran samhillet ar det flera som me-
nar att det stodet inte racker till och de uttrycker en 6nskan om utokat formellt stod till sina
nirstdende. Ett adekvat formellt stod till familjerna skulle kunna bidra till att ungdomarnas
omsorgsansvar minskas, vilket i sin tur skulle kunna paverka deras forutsattningar i livet i po-
sitiv riktning.

Det informella stodet far unga omsorgsgivare via sitt sociala natverk, exempelvis fran vanner,
grannar, skolpersonal eller arbetsgivare. Av de 702 unga omsorgsgivarna uppger 32 procent
att nagon i skolan kanner till deras omsorgsroll. Detta dr utmarkande for Sverige. I alla de
andra undersokta linderna, utom Storbritannien, rapporteras en ligre skolmedvetenhet
(Lewis m.fl., 2022). Att 32 procent av de unga omsorgsgivarna uppger att ndgon i skolan kan-
ner till deras omsorgsroll innebér dock att en stor majoritet (68%) av dem inte har tillgang till
nagon person i skolan som kan ge dem det stod de behover till f6ljd av sitt omsorgsansvar.
Medvetenheten i skolan behover darfor oka. Kanske kan det vara en framkomlig vag att folja
radet fran en av de unga omsorgsgivarna. Namligen att skapa fler och enklare moéjligheter for
elever att fa stod och hjilp genom att forandra rutinerna inom skolhédlsovarden, samt att kalla
samtliga elever till enskilda samtal med skolkuratorn, pa liknande sétt som alla kallas till ett
enskilt hilsosamtal med skolskoterskan.

I de 6ppna enkitsvaren beskriver manga ungdomar pa ett mélande sitt behoven av personligt
stod, bekriéftelse, respekt, kirlek, uppmarksamhet och omtanke. De beskriver ocksa pa ett
likartat satt behoven av stod i sin omsorgsroll och i skolan. Behoven av psykologiskt och eko-
nomiskt stod beskrivs daremot endast av ett fatal ungdomar och mer kortfattat, vilket kan bero
pa att behovet av dessa stodformer inte dr lika utbredda. Det skulle ocksd kunna vara ett
resultat av att ungdomar i dldern 15—17 ar inte ar tillrackligt vilinformerade om vad det finns
for stod att fa.

Behovet av egen fritid och friskvard beskrivs ocksa kortfattat av ett fatal ungdomar. Inte en
enda beskriver nagon specifik fritidssyssla som de skulle vilja dgna sig 4t. Det ungdomarna i
stillet onskar sig ar tid for vila, ndgon att umgéas med, hjalp att pAminnas om att dgna sig at
roliga aktiviteter, samt tips pa fritidsaktiviteter. Detta skulle kunna vara ett resultat av att unga
omsorgsgivare ir sa hart belastade av omsorgsansvar och skolgéng, att de inte har majlighet
att dgna sig at sociala kontakter och fritidsaktiviteter och darfor inte med latthet gor dessa
associationer nar de far frigan om sina egna behov. For att undersoka detta narmare behovs
ytterligare forskning om unga omsorgsgivare och deras behov.

Sammanfattningsvis visar resultaten att nastan en fjirdedel av ungdomarna i dldern 15—17 ar
ir unga omsorgsgivare, att manga av dem utfor omfattande omsorgsaktiviteter, samt att deras
hélsotillstand ar generellt simre jamfort med ungdomar som inte har ett omsorgsansvar. Det
svenska samhallet har inte lyckats fullt ut att tillgodose ungdomarnas rattigheter till vila och
fritid, basta mojliga hilsa, social trygghet och statligt stod nir deras vardnadshavares
mojligheter att ge stod inte ar tillrdckliga (Barnkonventionen). Samhallet har inte heller fullt
ut uppfyllt sin skyldighet att skydda ungdomarna fran arbete som hindrar deras skolgang, eller
ar skadligt pa annat vis. Manga av de ungdomar som deltar i studien utfér omsorgsuppgifter i
sddan omfattning att det paverkar deras skolgang, hilsa och vilbefinnande i negativ riktning.
Maénga av dem kanner sig ensamma i sin omsorgsroll och uppger att de inte far det stod som
de skulle behova. Med utgangspunkt fran dessa resultat kan unga omsorgsgivare beskrivas
som en utsatt men dold population. I det svenska vilfardssamhillet, dar stat och kommun skall
ge medborgarna det stod och den omsorg de behover, finns en forestéallning om att barn och
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tondringar inte skall behova ta ansvar for narstdendes vard och omsorg (Nordenfors m.fl.,
2014). Darmed uteblir diskussionen om vilket stod samhallet skulle kunna ge till unga om-
sorgsgivare.

Vidare saknas svensk lagstiftning som specifikt reglerar minderariga anhorigvardares ratt till
stod. I socialtjanstlagen (2001:453) aterfinns inga specifika bestimmelser om barn som anho-
riga. A andra sidan finns det inget i socialtjinstlagen som uttryckligen siger att mindeririga
anhorigvardare inte har ratt till stod. De regler som galler for vuxna anhorigvardare skulle sa-
ledes kunna tolkas pa ett sddant sitt att de dven giller for unga omsorgsgivare.

Haélso- och sjukvardslagens (2001:453) bestimmelse om att sjukvarden skall beakta barns be-
hov av information, rad och stod géller endast de barn som stadigvarande bor hos en vuxen
som behandlas inom hilso- och sjukvarden. Ansvaret for att den unges behov tillgodoses vilar
pa den personal som behandlar den vuxne. Barn och unga som ger hjilp, stod eller vard till
syskon, vianner, eller andra narstdende omfattas inte av denna bestimmelse. Detta ar en all-
varlig brist i lagstiftningen, med tanke pa att ménga av ungdomarna i studien uppger att de
kinner sig ensamma i sin omsorg om syskon, vanner, eller andra narstidende, samt att deras
omsorgsroll paverkar deras egen hilsa och/eller skolresultat i negativ riktning.
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Slutsatser

I den svenska vilfardsstaten har forestallningen om att det 4r vuxna som ansvarar for och ger
omsorg, medan barn tillats vara barn utan omsorgsansvar, bidragit till en gemensam bild av
att barn inte behover bli omsorgsgivare. Utgangspunkten for denna gemensamma
forestillning ar att staten ger den vard, stod och hjalp som medborgarna behéver. Var studie
visar att staten inte alltid lyckas med detta och att ménga ungdomar darmed lamnas ensamma
med ett omfattande omsorgsansvar.

Unga omsorgsgivare behover betraktas som barn med missgynnad bakgrund och darmed ha
ratt till extra, skraddarsytt stod sa att de kan fa jamlika mojligheter att atnjuta sociala
rattigheter. Dessutom behover den svenska vilfardsstaten, i storre utstriackning dn idag,
tillhandahalla formella vard- och omsorgstjanster av god kvalitet och i tillracklig omfattning,
till den person som ar mottagare av de ungas omsorger. Detta for att sakerstalla att ungas
omsorgsansvar inte nar olampliga nivaer.

Unga omsorgsgivare utgor en stor andel av Sveriges ungdomar. De tillhor en utsatt grupp med
samre hilsotillstdnd, stora risker for skolavhopp och socialt utanférskap. Darmed torde det
vara mojligt att nd stora samhaéllsvinster genom att utveckla och implementera adekvat och
riktat stod till denna mélgrupp, s att de kan lyftas fran en utsatt position till en situation som
praglas av utveckling, god hilsa och vilbefinnande.

Det handlar om framtiden for tusentals svenska barn och ungdomar. Darfor behover atgarder
vidtas omgéaende. Vi rekommenderar :

e tjinstemin och politiker pa nationell, regional och lokal niva att erkdnna unga
omsorgsgivares existens, synliggora dem, uppmarksamma deras behov och forsakra att
deras behov mots med adekvat hjalp och stod ;

e att begreppet unga omsorgsgivare far utrymme och en definition i svensk lagstiftning,
exempelvis genom en uppdatering av befintliga foreskrifter si att de inkluderar unga
omsorgsgivare som ett exempel pa barn i riskzon ;

e att lagstiftning och policydokument tydliggor vilken nivd av omsorgsansvar som ar
olamplig for barn och ungdomar ;

e svenska beslutsfattare att fa till stdnd ett bredare stod, som utgar fran ett
familjeperspektiv diar familjen ses som en enhet och barnen siledes ar delaktiga
aktorer ;

e en Gversyn av socialtjanstlagen med fokus pa att gora det stod som unga omsorgsgivare
kan fa fran socialtjansten mer tillgdngligt — i linje med ett forebyggande synsitt ;

e att socialtjanstlagen revideras sa att barn och ungdomar kan séka och fa stéd fran so-
cialtjansten utan medgivande fran vardnadshavare;

e svenska beslutsfattare pd alla nivaer att utgd frdn barnets perspektiv i alla
sammanhang, i enlighet med Barnkonventionen.
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Vidare behovs ytterligare forskning som fokuserar pa :

e likheter och skillnader mellan barn som anhoriga och unga omsorgsgivare

e unga omsorgsgivares profil och behov

e barn och ungdomar som ger stéd/hjalp/vard till syskon

e barn och ungdomar som ger stod/hjalp/vard till vanner

e unga omsorgsgivare med utlindsk bakgrund

e hur rutinerna inom skolhélsovarden kan fordndras si att fler och enklare mojligheter
skapas for unga omsorgsgivare att fa stod och hjalp.

e mdjligheten att fordndra rutinerna inom socialtjianst, halso- och sjukvard, s& att man
utgar fran ett familjeperspektiv dar barnen ar delaktiga aktorer.
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