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Inledning




Bakgrund

Syfte

Sverige har ett vdl utbyggt vdlfdardssystem som
bland annat ska se till att alla medborgare far
den vard och omsorg som de behduer. Barn och
tondringar ska ddrfor inte behdua ta pd sig ett
omsorgsansuar for anhoriga. Enligt den suenska
Rulturen ska barn fa vara barn och barndomen fri
frdn sddant ansvar. Fér mdnga barn och tond-
ringar dr detta dock ldngt ifran verklighet da de
Rdnner ett ansuvar for att ta hand om och hjdlpa
en fordlder eller ett syskon som har en sjukdom,
funktionsnedsdttning eller missbruk. Andelen
barn och unga som har ett omsorgsansvar dr
ungefdr Llika stor i Sverige som i andra europeis-
Ra ldnder (European ME-WE project policy brief,
2019). Meduvetenheten om detta dr dock ldg, be-
greppet unga omsorgsgivare (UO) dr obekant for
de flesta svenska medborgare och ndmns inte
heller i suensk lag (Nap et al., 2020). Det finns
inga nationella riktlinjer for stod till UO. Enligt
den suenska hdlso- och sjukudrdslagen (SFS
2017:30) ska dock barnets behou auv information,
rad och stod sdrskilt beaktas om barnets fordlder
eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt
bor tillsammans med har en psykisk stérning/
funktionsnedsdttning; allvarlig fysisk sjukrdom
eller skada; missbruk av alkohol/annat beroende-
framkallande medel/spel om pengar; eller ouvdn-
tat aulider.

En del suenska kommuner har tagit egna initiativ
till stodinsatser for barn/tondringar vars fordldrar
har cancer, funktionsnedsattningar, psykisk ohdl-
sa eller missbruksproblem. Stodet kan exempeluis
ges i form auv stodgrupper eller sommarlager, ddr
barnen/tondringarna far trdffa andra barn/tona-
ringar som dr i liknande situationer, eller i form
av stod till hela familjen (Nap et al., 2020). Om en
UO ska fa tillgang till stéd och hur det stodet i sa
fall ser ut, dr alltsd beroende av i vilken kommun
hen bor.

Syftet med den hdr rapporten dr att ge en duersikt
av de viktigaste resultaten fradn utudrderingar-
na av ME-WE-projektets interventionsprogram i
Suerige och fran utvdrderingarna av processen for
att genomfora interventionsstudien. Detta foljs av
en diskussion kring de viktigaste konsekuvenserna
i relation till meduetenhet och utveckling av stod
for UO i Suerige.




Metod

ME-WE-projektets stodintervention for UO kallas
ME-WE-modellen. Den bygger pd DNA-V-mod-
ellen (Hayes e Ciarrochi, 2015) som dr en an-
passning av ACT (Acceptance and Commitment
Therapy) for att passa for barn och ungdomar.
Bokstduerna D, N och A stdr for Discouerer
(Upptdckaren), Noticer (Obseruatoren), Aduisor
(Radgiuaren), funktioner som vi alla har inom
0ss. Bokstaven V stdr for Values (Vdrden), det som
dr betydelsefullt for oss. ME-WE-modellen utgar
frdn DNA-V-modellens 6uningar men har anpas-
sats specifikt for UO. Mdlet dr att stdrka UO:s re-
siliens, bidra positiut till deras psykiska hdlsa och
vdlbefinnande samt att mildra negativ pduerkan
av psykosociala och miljomdssiga faktorer i de-
ras liv. Interventionen innehdller sju grupptrdffar
a tud timmar, en trdff i veckan under sju veckor,
samt en uppfoljningstrdff tre manader efter den
sjunde grupptrdffen. Under trdffarna far UO stifta
bekantskap med sin upptdckare, observator och
radgivare, samt fundera Guer vad som d@r vdrde-
fullt for dem. De far verktyg for att hantera péafre-
stande tankar; komma i kontakt med och obser-
vera sina egna Ranslor; vdxa och blomstra; finna
meningsfullhet och kraft/energi; utveckla en flex-
ibel sjalubild och sjglumedkdnnande; bygga star-
ka sociala ndtuerk. UO far duen tillgang till ME-
WE-appen som dr utvecklad tillsammans med UO
for att passa UO:s behou och som duen innehdller
de 6uningar som anudnds under grupptrdffarna.

ME-WE-modellen testades i en studie ddr ett an-
tal UO fick delta i grupptrdffar, den sé kallade
interventionsgruppen (IG), som beskrivits ouvan
medan andra UO sattes pd udntelista ndagra
manader i kontrollgruppen (KG) och fick erbju-
dande om att delta i grupptrdffar ndr IG slutfort
uppfoljningstrdffen. Deltagarna rekryterades
vid informationstrdffar i grundskolans drskurs 9
och gymnasieskolans drskurs 1-2 i Kalmar Lldn,
samt genom en kampanj pd sociala medier. Sam-
manlagt bildades sex |G och en KG. Den forsta
IG genomforde hdlften av grupptrdffarna som
fysiska trdffar och hdlften online. P& grund av
covid-19-pandemin genomfordes resten av grup-
perna helt online.

Bdde IG och KG fick besuara en online-enkdt vid
tre tillfdllen: Innan/i borjan av den forsta trdffen,
efter sju veckor samt tre mdnader senare. Enkdten
innehdll fragor med forutbestdmda suarsalter-
nativ och 6ppna fragor ddr UO uppmuntrades
att suara med egna ord. Frdgorna behandlade
psykologisk flexibilitet, fardigheter i mindfulness,
resiliens, psykisk och fysisk hdlsa, livskualitet,
omsorgsansuarets pduerkan samt socialt stod.
Vidare inneholl enkdten frdgor om ndruaro och
prestationer i skolan/pda arbetet, omsorgsaktivi-
teter, omsorgens omfattning, omsorgsansvarets
positiva och negativa aspekter, samt hur Couvid-19
pandemin pduerkat deras omsorgssituation, hal-
sa och vdlbefinnande. Deltagarna i IG fick dessu-
tom bedéma om och hur interventionen pauverkat
deras liv, omsorgssituation, hdlsa och vdlbefin-
nande.

Arbetet med interventionen utudrderades av sa-
marbetspartners och intressenter som hjdlpt
till med informationsspridning, rekrytering och/
eller genomforande av ME-WE-interventionen.
Utudrderingen genomfordes med hjdlp av en on-
line-enkdt och fokusgruppsintervjuer, med fragor
om hur intressenterna uppleuvde interventions-
studien som helhet, dess informationskampanijer,
rekryteringsprocess och genomforande, samt hur
covid-19-restriktionerna pduerkade rekryteringen.
Enkdten inneholl sdudl frdgor med forutbestdmda
suarsalternativ som éppna fragor, ddr deltagaren
uppmuntrades att svara med egna ord. | fokus-
gruppsintervjuerna gavs utrymme for diskus-
sioner i gruppen med mdjlighet att fordjupa sig i
de fragor som berdrde deltagarna mest, samt ge
forslag till framtida fordndringar. Det insamlade
materialet analyserades med statistiska analyser
och kualitativ innehdllsanalys.




Resultat

Informations- och rekryteringskampanjerna led-
de till att professionella som arbetar med un-
gdomar fick en 6kad meduetenhet om UO och
deras situation. Rekryteringen till interventions-
studien var dock en sudr utmaning som ytterlig-
are férsudrades av pandemin.

Studiens resultat visar att interventionen hade en
positiv inverkan pd UO:s omsorgssituation, deras
syn pa sig sjdlua och pa familjen. UO:s fardigheter
i mindfulness 6kade och efter insatsen hade flera
av dem fatt nya vdnner. Ndruaron och presta-
tionen i skolan 6kade under interventionen men
hade minskat igen tre mdnader senare. Pandemin
hade en negativ inverkan pd UO:s liv, omsorgs-
borda, skolresultat och hdlsa.

Interventions-
studiens
deltagare

Antalet deltagare var 17 i IG och 8 i KG. Ma-
joriteten auv deltagarna i bada grupperna dr fod-
da i Sverige, har svenskt medborgarskap och
fordldrar som dr fodda i Sverige, men 20,8% av
deltagarna hade utldndskt medborgarskap/var
fodda utanfor Suverige/hade tuvd fordldrar som
var fodda utanfér Sverige. Detta motsvarar mer
dn vdl fordelningen i Suverige. Grupperna skilde
sig fran varandra pa foljande punkter. Samtliga
atta deltagare i KG uar flickor, medan |G bestod au
tretton flickor, en pojke och tre trans-/icke-bindra
ungdomar. | KG bodde alla i en mindre stad eller
forort, medan IG:s deltagare var jamnt fordelade
mellan storstdder, fororter, mindre stdder och
landsbygd. Alla i KG bodde tillsammans med sin
familj, medan tre deltagare i IG bodde i familje-
hem, tud bodde i ungdomsboende eller HVB och
en bodde mestadels ensam.

De flesta deltagare i IG gav vard/hjdlp/stod till
1-3 familjemedlemmar, medan de flesta i KG
gau vdard/hjdlp/stod till en familjemedlem. Ma-
joriteten i badda grupperna gav hjdlp/stod till 1-3
vdnner som har ett hdlsorelaterat tillstand. Sam-
mantaget gav IG (17 deltagare) vard/hjdlp/stod
till 26 familjemedlemmar och 29 vdnner. KG:s
atta deltagare gav vard/hjdlp/stod till nio famil-
jemedlemmar och elva vdnner. Gruppernas om-
sorgsinsatser Lldg pa en mattlig till hog niva.

Psykisk ohdlsa dr den vanligaste orsaken till
familjemedlemmarnas behou auv hjdlp och stdd,
men kognitiva funktionsnedsdttningar, fysiska
funktionsnedsdttningar och languarig fysisk sjuk-
dom dr ocksa vanligt. Psykisk ohdlsa dr den fram-
sta orsaken till att UO:s vdnner behover hjdlp och
stod. Kognitiva funktionsnedsdttningar férekom-
mer ocksd i relatiut stor utstrdckning, medan en-
dast ett fatal har fysisk funktionsnedsdttning eller
missbruksproblematik.



Resultat

Deltagarnas fardigheter i mindfulness 6kade pa-
tagligt i 1G, men endast obetydligt i KG, medan de
negativa aspekterna av omsorgsrollen minskade
i IG och 6kade ndgot i KG. Ddremot tycks Lliusk-
valiteten ha minskat i IG men inte i KG.

|G:s deltagare uppgauv att de uppskattade de flesta
gruppaktiviteterna, att interventionen larde dem
anvdndbara saker, hjdlpte dem att skaffa nya
vdnner, hade en positiv pduerkan pd omsorgs-
situationen och hur de ser pd sig sjdlua och sin
familj. Auen om de efter interventionen utéuade
omsorg lika ofta som tidigare, s@ kdnde de att de
hade fatt storre mojligheter att vdlja bort omsorg-
saktiviteter som de ogillar, som gor dem upprorda
eller oroliga. Under interventionen 6kade 40 pro-
cent au deltagarna sin ndaruvaro i skolan och deras
skolresultat forbdttrades. Denna effekt hade dock
minskat patagligt efter tre manader.

Enligt UO har de flesta omsorgsuppgifter bdade
positiva och negativa sidor. Som exempel kan
ndmnas att majoriteten rankade kanslomadssigt
stod som den mest positiva men ocksd mest neg-
ativa omsorgsuppgiften. Att hjdlpa andra och f&
dem att ma bdttre skanker glddje men samtidigt
kan omsorgsansuaret vara svdrt, jobbigt, tungt
och férenat med obehag, oro och stress. UO up-
pger att omsorgsrollen starker relationen mellan
dem och den person de hjdlper. Samtidigt bidrar
den till en ojdmlikhet i relationen eftersom UO all-
tid mdste vara den starkaste. Omsorgsrollen 6kar
@ ena sidan UO:s mojligheter att né sina mal ge-
nom ett okat sjalufortroende, 6kad mognad och
sjdlustandighet. A andra sidan hindrar den UO att
nd andra personliga mal eftersom de ofta far of-
fra egna aktiviteter till férman for personen som
de hjdlper. Efter ME-WE-interventionen var det
fler UO som kopplade omsorgsansuaret till per-
sonliga mdl (bade positivt och negativt) och till
ojdmlikhet i relationen.

Enligt deltagarna hjdlpte interventionen dem att
hantera pdfrestande tankar och Rdnslor, samt
att hitta mening, energi och styrka. De uppleu-
de det som positivt att fé berdtta om sig sjdlua
och att lyssna till andras berdttelser. Gruppge-
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menskapen uppskattades och de sdg fram emot
varje grupptrdff, vilket hjalpte dem att ta sig ig-
enom vecka for vecka. Livet bleu lite ldttare, de
blev tryggare i sin omsorgsroll och bérjade soka
l6sningar pa de omsorgsuppgifter som de uppleu-
de som sudrast/jobbigast. Efter tre manader kuar-
stod dessa positiva effekter och tud UO hade bor-
jat strdua efter att omsorgsnivdan skulle minska.

Flera deltagare tyckte att det var for f& grupptrdf-
far och var besvikna ndr interventionen tog slut.
Vissa skulle ha foredragit fysiska grupptraffar,
medan andra menade att det fungerade lika bra
eller till och med bdttre med online-trdffar. Delt-
agare pdpekade ocksd@ att hemuppgifterna var
alltfér manga och tidskrduande, vissa filmer var
sudra att forstd, en del grupptraffar inneholl for
madnga och ibland férvirrande éuningar och man
pratade for lite om omsorgsrollen.

Endast sju deltagare kommenterade ME-WE-ap-
pen. En deltagare tyckte att appen var bra som
den dr. En annan beskreuv vissa av appens ikon-
er som snygga och praktiska. Utouver dessa kom-
mentarer fick appen ett antal negativa omdomen.
Samtliga rorde teknikaliteter som berodde pa att
appen var under pdgdende utueckling under in-
terventionstiden. En deltagare 6nskade en mer
attraktiv design, exempelvis med mojlighet for
anuvdndaren att sjalu vdlja fargtema.

Deltagarnas upplevelser av pandemins inverkan
pd liv, hdlsa och vdlbefinnande varierade. Flera
UO upplevde att omsorgsbordan 6kade till foljd
av familjens isolering i hemmet. For de UO som
inte bodde tillsammans sin ndrstdende minskade
omsorgsbordan, medan deras oro 6kade pd grund
av att de inte kunde trdffa den ndrstdende som be-
houvde stod. Distansunderuvisning gjorde det Lattare
for vissa UO att delta pa alla skollektioner, med-
an andra tappade motivationen for skolarbetet.
Pandemin fick en UO att borja vdrdesdtta livets
sma ljuspunkter, men for de flesta ledde pande-
min till 6kad psykisk ohdlsa med depression, oro,
stress, dngest, sorg, hypokondri, panikattacker
och sjdluskadebeteende. De negativa effekterna
kuarstod efter tre mdnader och fér ndgra UO hade



de forudrrats med forlorade rutiner, forsdmrade
skolresultat, en 6kad oro for ndrstdende som de
hjdlper, sorg efter att ndrstdende aulidit i covid-19
samt ytterligare 6kad psykisk ohdlsa. Ndgra UO
uppleude att behouvet auv stdd okat under pande-
min men att de och deras familjer inte fick det stod
de behdude. En UO uppgau att ME-WE-gruppen
gav det stod som behdudes.

Frdgeformuldret fick bade positiva och negati-
va omdomen. Tre UO tyckte att formuldret hade
bra, intressanta frdgor som var latta att forsta
och spdnnande att besvara. Majoriteten tyckte
att det var alldeles for manga och ibland duer-
lappande fragor som var sudrbegripliga, samt att
formuldret krdude for mycket skrivande, tog for
ldng tid, var uttrdkande och/eller stressande.

Majoriteten auv intressenterna uppger att projek-
tet har gjort dem mer meduvetna om UO och deras
situation, samt att de har blivit mer uppmdrk-
samma pa tecken pd omsorgsansuar. Det hdnder
oftare nu att de diskuterar dmnet UO med sina
Rollegor. De uppger att projektet har gett dem
Okad kunskap och fler verktyg, vilket gor det Lat-
tare att samtala med UO. Intressenterna uppleude
att projektets informationskampanijer i skolor och
pd sociala medier ledde till en 6kad meduetenhet
bland bdde unga och vuxna. Samtidigt upplevde
de att det var suart att rekrytera UO till interven-
tionen. Mdnga UO visade intresse, men anmdlde
sig inte, eller drog sig ur redan innan den forsta
grupptrdffen. Pandemin forsudrade rekryteringen
ytterligare och antalet deltagare bleuv farre dn
forudntat.

Gruppledarna uppskattade ME-WE-modellens
struktur och innehdll. De uppleude att interven-
tionen fungerade bra duen i mycket sméa grupper,
till och med om endast en deltagare infann sig.
De blev positivt duverraskade av att gruppdelt-
agare borjade anuvdnda mindfulness-6uning-
ar pd egen hand och att deltagare blev sa goda
vdnner att de fortsatte hdlla kontakten efter in-
terventionens slut. Dessutom forklarade grupple-
darna att ME-WE-modellen har forsett dem med
vdrdefull kunskap och redskap for deras framtida

moten med ungdomar. Under genomférandet av
ME-WE-grupperna ldrde de sig ockséd mer om UO
och deras situation.

Gruppledarna uppleude dock, precis som delt-
agarna, att hemuppgifterna och madngden
ouningar i en del grupptrdffar skapade stress. |
framtiden vill de se mer luft i programmet, samt
att hemuppgifterna tas bort helt eller minskas
kraftigt. De 6uerraskades av att fler UO Gn vdntat
saknade tillgang till dator, webkamera och sta-
bil internetuppkoppling, samt att det var en del
tekniska problem ndr ME-WE-appen kordes i test-
flight. Hdr dr det viktigt att notera att, som en f6ljd
av Covid-19-pandemin behoude appen anpassas
till att samtliga grupptrdffar skulle genomforas
online, vilket innebar att appen var under utveck-
ling genom hela interventionens genomforande.




Diskussion

Sammantaget ger de 25 deltagarna vard/hjdlp/
stod till 35 familjemedlemmar och 40 vdnner,
som Llider av psykisk ohdlsa, kognitiva funktion-
snedsdttningar, languarig kroppslig sjukdom/
funktionsnedsdttning eller missbruk. De tar
sdledes ett betydande omsorgsansuar for ménga
barn och vuxna, vilket star i bjdrt kontrast till den
allmdnna uppfattningen om barndomen som en
period fri frdn ansuvar, dd barnen i forsta hand dr
mottagare av vuxnas omsorg (European ME-WE
policy brief, 2019). Denna uppfattning kanske dr
extra starkt forankrad i det svenska vdlfdrdssam-
hdllet, ddr det dr socialtjdnstens, samt hdlso- och
sjukudrdens ansuvar att tillgodose medborgares
behou auv vdrd, hjdlp och stdéd "frdn vaggan till
graven”.

Enligt Barnkonuentionen, som sedan 1 januari
2020 ingdr i svensk lag, ska barn skyddas mot att
utfora arbete som kan vara skadligt, hindra bar-
nets utbildning eller inverka skadligt pa barnets
hdlsa eller fysiska, psykiska, andliga, moraliska
eller sociala utveckling (Barnkonuentionen, ar-
tikel 32). Madnga av ungdomarna i den hdr stud-
ien ger omfattande vdrd, hjdlp eller stod till flera
personer och deras omsorgsansvar gar ut éuver
deras egen utbildning, hdlsa och vdlbefinnande
och kan allvarligt pduerka deras framtid i negatiu
riktning vilket har synliggjorts i tidigare interna-
tionella studier (se referenslista).

ME-WE-modellens mdl — att stdrka UO:s resiliens,
bidra positivt till deras psykiska hdlsa och vadl-
befinnande, samt att mildra negativ pduerkan
av psykosociala och miljomdssiga faktorer — har
uppndtts till vissa delar i denna studie. Interven-
tionen visade sig ha en positiv inverkan pa UO:s
fardigheter i mindfulness, formaga att skaffa nya
vdnner, syn pad sig sjdlua och pd familjen, samt pa
omsorgssituationen. Tre mdnader efter interven-
tionen hade flera borjat vdlja bort omsorgsup-
pgifter som de ogillar, gor dem upprorda, Rdnns
obehagliga eller oroar dem. Dessutom hade flera
av ungdomarna fatt nya vdnner. ME-WE-mod-
ellen kan sdledes bidra till att UO far tillrackligt
med kraft, mod och verktyg for att kunna pduerka
sin situation i positiv riktning, till exempel genom

att s6ka hjdlp eller stod hos ndgon vuxen. Denna
effekt auv interventionen kan bidra till att minska
antalet UO som dr och forblir osynliga i udrt sam-
hadlle.

Ddremot tycks Livskualiteten ha minskat i IG men
inte i KG. Detta kan vara en effekt av att deltagan-
det i ME-WE-grupperna ledde till att UO blev mer
meduetna om och fick tid att reflektera duer sin
omsorgssituation vilket kan ha pduerkat deras
syn pa livskualiteten. Det skulle Guen kunna vara
en effekt av covid-19. Pandemin hade en negativ
inverkan pd UQO:s liv, skolresultat och hdlsa i bada
grupperna. |G:s deltagare upplevde dessutom att
pandemin pduerkade deras omsorgsborda i neg-
ativ riktning, att deras eget och familjens behou
av stod okade och att de inte fick det stod de be-
houde. KG:s deltagare uppgav att behovet av stod
inte 0kade, samt att de sjdlua och familjen fick det
stod de behdude under pandemin. Det eventuella
sambandet mellan pandemin och den minskade
liuskualiteten behover dock undersokas ndrmare.
Att UO:s ndruaro och prestationer i skolan okade
under interventionen, men sedan minskade igen,
tyder pd ett behou au en mer ldnguarig insats
vilket ocksd flera UO 6nskade. Om ME-WE-mod-
ellen bor utokas med fler grupptrdffar eller fol-
jas av en annan stoédform, och hur den stodfor-
men i s fall ska se ut, bor ocksd utredas vidare.
ME-WE-modellen behduer vidareutvecklas och
anpassas for att dnnu bdttre mota UO:s behou
och preferenser. Exempeluvis bor antalet duningar
och hemuppgifter minskas.

Ett au mdlen med ME-WE-projektet som helhet
dr att sprida kunskap om UO och 6ka medueten-
heten i samhallet. Interventionsstudiens rekryter-
ingskampanjer i skolor och pé sociala medier har
i stor utstrdckning bidragit till en 6kad meduveten-
het bland bade tondringar och professionella som
moter barn och ungdomar i sitt arbete.
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Slutsatser

ME-WE-interventionens informations- och rekry-
teringskampanjer har resulterat i en 6kad med-
vetenhet bland sdudl tondringar som vuxna pro-
fessionella. ME-WE-modellen har visat sig kunna
bidra till att starka UO:s resiliens, bidra positivt
till deras psykiska hdlsa och vdlbefinnande, samt
att mildra negativ pduerkan av psykosociala och
miljomadssiga faktorer i deras liv. Modellen dr till-
rdckligt flexibel for att kunna fungera vdl Guen
under den samhdllskris som en pandemi innebar.
For att f@ en Ldnguarig positiv effekt pd skolndrua-
ro och skolresultat behdus dock en mer ldnguarig
intervention eller en uppféljande stodinsats.

Rekommenda-
tioner for
policy och
praxis

» ME-WE-interventionens informationsmaterial

kRan med fordel anvdndas for fortsatt spridning
i skolor, pd arbetsplatser, i samhdllet och pa
sociala medier, for att 6ka meduetenheten om
UO och deras situation.

» UO i hela Sverige bor erbjudas mojligheten att

fé psykosocialt stdd genom ME-WE-modellen.
Detta kan ske i form av fysiska grupptraffar lo-
Ralt i kommunerna eller i form av online-traf-
far pa riksnivd@. Grupperna leds med fordel au
professionella frdn socialtjdnst, elevhdlsa eller
fritidsgardar, gdrna i ett samarbete mellan
dessa verksamheter.

» Mojligheten att forldnga ME-WE-modellen,

eller att erbjuda en uppfoljande stodinter-
vention efter auvslutad ME-WE-grupp, bor un-
dersokas.
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