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Forord

Enligt hilso- och sjukvardslagen har hilso- och sjukvirden sedan ar 2010 ett an-
svar att beakta barns behov av information, rdd och stod nir en fordlder har en
allvarlig fysisk sjukdom eller skada, psykisk storning eller funktionsnedsattning,
missbrukar beroendeframkallande medel eller nér en fordlder ovintat avlider. Ba-
serat pa det har regeringen tagit initiativ till ett brett nationellt utvecklingsarbete,
dir Socialstyrelsen, Folkhdlsomyndigheten och Sveriges Kommuner och Lands-
ting samarbetar for att stirka stodet till barn och unga i utsatta situationer. En
fraga som forutom hilso- och sjukvérden i allra hogsta grad berér kommunernas
socialtjanst och skola och forskola.

Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscentrum anhoériga (Nka) har i
uppdrag av Socialstyrelsen att ta fram och sprida kunskap inom omradet "Barn
som anhoriga” och att bygga upp en bas for kunskapsproduktion och kunskaps-
spridning samt stimulera och stodja utvecklingen inom omrédet. Som en del i
detta arbete har ett tvirvetenskapligt forskarnatverk "Barn som anhériga” med
engagerade forskare bildats. Forskarnatverket koordineras frén Nka och Linnéu-
niversitet. Under ett av forskarnatverkets forsta moten togs initiativ till att produ-
cera en antologi om aktuell forskning och utveckling inom omradet.

Syftet med antologin ar att sammanstilla aktuell forskning och utveckling
inom omrédet barn som anhoériga. Antologin fangar viktiga aspekter av anhorig-
skap for barn. Forfattarna lyfter centrala och aktuella aspekter utifrin sina forsk-
ningsomriden. Huvudfokus i antologi ar den svenska kontexten med sina speci-
fika forutsattningar, men antologin innehéller ocksé internationella utblickar till
Storbritannien, dir "Young carers” ar ett etablerat forskningsomrade. Totalt har
28 forskare medverkat i antologin som omfattar 18 kapitel och undertecknade har
varit redaktorer.

Antologin vander sig till studerande pé sjukskoterske-, lakar-, socionom- och
lararprogrammet samt 6vriga professionsutbildningar som i sin yrkesverksamhet
moter anhoriga, barn och deras féréaldrar i behov av stéd. Den ar dven avsedd for
beslutsfattare, verksamhetsutvecklare, enskilda personer och idéburna organisa-
tioner som soker kunskap om barns livsvillkor som anhoriga. For att gora den
lattillganglig finns den publicerad i tryckt form och som pdf. Det dr mojligt att ta
del av antologin som helhet och kapitlen var for sig som pdf via Nka:s webbsida.

Lennart Magnusson Elizabeth Hansson Ulrika Jarkestig Berggren
Verksamhetschef, FoU-ledare, professor Universitetslektor
docent

Nka, Linnéuniversitetet www.anhoriga.se
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Inledning

Ulrika Jarkestig Berggren, Lennart Magnusson,
Elizabeth Hanson

Barn ar anhoriga. De dr anhoriga till fordldrar, till syskon, till far- och morforald-
rar och till andra vuxna eller barn som de bor med. Att betrakta minderariga barn
som anhoriga kan uppfattas som ett nytt sitt att forsta barns verklighet i vilken
relationen till familjen lyfts fram, men det visar ocksa pa barnets position i ett
sambhalleligt och rattsligt ssmmanhang.

Bakgrunden till temat f6r denna antologi star att finna i en fordndring av hal-
so- och sjulvirdslagen som lyfter barns behov i positionen anhoriga. I hilso- och
sjukvardslagen infordes 2010 en ny paragraf §2g, som ger halso- och sjukvérds-
personal ett ansvar att:

beakta barns behov av information, rad och stod om barnets fordlder
eller annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med har en psy-
kisk storning eller psykisk funktionsnedsdttning, har en allvarlig fysisk
sjukdom eller skada, eller dr missbrukare av alkohol eller andra droger.
Detsamma gdller om barnets fordlder ovdntat avlider. (HSL §2g)

Denna lagparagraf innebar att barns behov ges en rittslig status genom deras
position som anhoriga. Vidare innebar paragrafen att professionella i hélso- och
sjukvérden ska beakta barns behov och att pa ett adekvat sitt kunna informera, ge
rad och stod. For detta kravs kunskap, kompetens och tillgang till effektiva inter-
ventioner. Lagparagrafens tillkomst kan ses i ljuset av FN:s barnkonvention som
ett forsok att implementera barns ratt enligt konventionen i hilso- och sjukvards-
lagen. Vad det innebér att se barn som anhdriga i dessa situationer utgor darfor
en empirisk fraga att beforska.

Anhorigskap uttycker forutom en rittslig position, ocksa en kdnslomassig rela-
tion och en beroenderelation. I anhorigskapet finns en utsatthet da de svarigheter
som drabbar t e x en fordlder ocksa drabbar barnen i familjen, men samtidigt i
anhorigskapet finns ocksa ofta ett aktorskap. Bada dessa sidor av anhoérigskap
galler for barn som dr anhoriga. Barn ar utsatta for det som hander deras foraldrar
eller syskon och de kan ha behov av information for att forsté sin situation och vad
som hénder. De kan ha behov av mer konkret stéd, men ocksa ibland av skydd.
I de situationer som lagtexten raknar upp utsétts barn for situationer i sin hem-
miljo som ir stressande och som pé sikt kan riskera att paverka barns utveckling
negativt. Samtidigt besitter barn egna resurser och tar sig ocksa ett eget aktérskap
i sin familj. Barn och ungdomar tar ibland pé sig uppgifter i hemmet och ansvar
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for sina foraldrar och syskon. Nar det giller vuxna talas det om anhérigvardare,
men det forekommer ocksa att barn tar pa sig omsorgsansvar. Ett annat satt for
barn att vara aktorer ar att soka olika sétt att hantera de situationer som uppstéar
genom att soka stod i andra relationer. I antologin speglas savil barns utsatthet
som deras aktorsskap i anhorigrelationen.

Hur barns anhorigskap betraktas paverkas ocksa av vilket perspektiv som
“barn” och "barndom” beskrivs utifran. Ett utvecklingspsykologiskt perspektiv pa
barn som becomings lyfter fram barns beroende och sarbarhet, samt fordldrars
ansvar att tala for sina barn och formulera barnens behov. I detta perspektiv ar det
viktigt att ocksa skydda barn fran en negativ utveckling i vuxen &lder. Ett fokus pa
barns egna perspektiv sitter istillet fokus pa barn som medborgare, som beings,
med ratt att bli horda och att fa ha inflytande och delaktighet Gver sin situation har
och nu. Vidare innebar anhorigskap att barn ingar i en familj och kan da betrak-
tas som en del i familjens storre enhet. Familjerelationer ar darfér den centrala
utgdngspunkten for antologins samtliga kapitel. I nagra kapitel lyfts ocksa fragor
om vad ett familjeperspektiv innebar. Hur kommer barns perspektiv fram i ett fa-
miljeperspektiv och vems rost formuleras i ett familjeperspektiv? Att se barn som
anhoriga bor innebéra att hélla tva fokus samtidigt: Barns eget perspektiv ska tyd-
liggoras, samtidigt som barns position och relation till sin familj kommer i fokus.

Denna antologi har kommit till pa initiativ av forskarnitverket "Barn som an-
horiga” i syfte att stdlla samman svensk aktuell forskning om barn i deras position
av att vara anhoriga. Antologin utgor ett forsta forsok att finga viktiga aspekter av
anhorigskap for minderariga barn. Forfattarna lyfter aspekter som de uppfattar
som centrala och aktuella utifrin sitt forskningsomrade, men kunskapsomrédet
kan savil vidgas som fordjupas. Aven om lagstiftningen medfoér nya utmaningar
och att se barn i positionen anhoriga staller nya fragor, har forskare under lang
tid forskat om barns och familjers utsatthet, risker och resiliens i situationer som
ar stressande. Internationell forskning bidrar ocksé med nya perspektiv pa barns
anhorigskap. Ett exempel i antologin dr barns omsorgsansvar som ar ett etablerat
forskningsomrade i England men som hittills inte har beforskats i nigon stor-
re utstrickning i Sverige. Huvudfokus i denna antologi utgér dock den svenska
kontexten med sina specifika forutsiattningar. Det finns behov av att lyfta svensk
forskning och utveckling inom omréadet. Ett initiativ for att gora detta ar forskar-
nitverket.

Forskarnatverket "Barn som anhériga” har kommit till genom initiativ i pro-
jektet "Barn som anhoriga” viket ar ett nationellt utvecklingsarbete pa initiativ av
regeringen, dar Socialstyrelsen, Folkhdlsomyndigheten, och Sveriges Kommuner
och Landsting samarbetar for att starka stodet till barn och unga i utsatta situatio-
ner. Nationellt Kompetenscentrum anhoriga (Nka) har fatt i uppdrag av Socialsty-
relsen att i samverkan med Linnéuniversitetet ta fram och sprida kunskap inom
omréadet "Barn och unga som anhoriga” och att langsiktigt bygga upp en bas for
kunskapsproduktion och kunskapsspridning, stimulera och stodja utvecklingen
inom detta omrade och implementeringen av den nya lagparagrafen.

Forskarnitverket utgor ett tviarvetenskapligt sammanhang dar forskare méts
som kommer fran manga olika discipliner och verksamheter for att samverka.
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Tviarvetenskapligheten betyder att kapitlen i antologin har ménga olika teoretis-
ka och metodologiska infallsvinklar pa barns anhorigskap, vilka forhoppningsvis
sammantaget kan besvara fler och mer komplexa fragor dn vad som ar mojligt att
gora i var disciplin for sig.

Presentation av antologins kapitel

Huvudsakligen griper antologin 6ver fem teman: Barns centrala relationer till sin
familj och den utsatthet som kan f6lja med i dessa relationer dé familjen utgor
grundvalen for barns liv och utveckling samt visar pa omfattning av och konse-
kvenser pa sikt av barns anhorigskap. Ett tema handlar om interventioner f6r barn
som behover stod i sin position som anhériga. Barn som upplever vald i familjen
tillhor en grupp som inte definieras i lagstiftningen, men de har en svar situation
och ett av antologins teman tar darfor upp forskningslaget, erfarenheter av och
forekomst av véld. Ett specifikt omréde av anhorigskap, som ofta stér i fokus nar
vuxnas anhorigskap diskuteras men som hittills inte har varit i fokus nar det giller
barn, behandlas fraimst i antologins avslutande tema: barns omsorgsansvar for sin
foralder eller syskon.

Barns anhoérigskap

I antologins forsta avsnitt, Barns anhorigskap, diskuteras utifran olika infalls-
vinklar vad anhorigskap for barn kan innebira. Kapitel ett inleder med en dis-
kussion av vad det innebar att se barn i positionen anhoriga. Forfattarna Elisabet
Nisman, professor i sociologi vid Uppsala universitet, Karin Alexanderson, lek-
tor Uppsala universitet, Stina Fernqvist, lektor Uppsala universitet och Johanna
Kihlgérd, socionom verksam i Uppsala kommun, f6r en teoretisk diskussion uti-
fran barndomssociologi for att férsoka tydliggora och problematisera aspekter av
barns anhorigskap. De undersoker ocksa hur barns anhorigskap uttrycks i centra-
la publikationer utgivna av Socialstyrelsen.

I kapitel tva diskuterar Gunvor Andersson, professor emerita Lunds universi-
tet, barns utsatthet, huvudsakligen utifrén forskning om den kommunala barn-
aviarden, men hon pekar ocksd pa barns utsatthet i andra situationer t ex i kri-
minalvarden till foraldrar i fingelse. Kapitlet sammanfattar och problematiserar
kunskap om barn som lever i utsatta familjer. Hon pekar ocksa pa en rad omraden
dar det finns kunskapsluckor, t ex forskning om spadbarn och sma barn upplevel-
ser och hur de paverkas i sina familjer med problem.

Det tredje kapitlet presenterar ett empiriskt exempel fran unga vuxna som be-
rattar om sina erfarenheter av att ha bott i kontaktfamilj av Lotta Berg Eklundh,
fil lic, FOU Nordost. Insatsen ges som stdd till fordldrar, men det ar barnen och
ungdomarna som blir foremal for insatsen. Kapitlet diskuterar vad ett anhorig-
perspektiv i socialtjinsten skulle kunna innebira i termer av féordndrade arbets-
former i socialtjansten.
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Aven Mikaela Starke, docent Goteborgs universitet, limnar i kapitel ett empiriskt
bidrag med roster fran unga vuxna som berittar om sin uppvaxt med mammor
som har intellektuellt funktionshinder. I kapitlet uttrycks bade de unga vuxnas
syn pa sin egen sarbarhet och utsatthet i sin familj, men ocksd hur de har upp-
fattat professionellas franvarande nérvaro i deras liv. I kapitlet diskuteras ocksé
mojligheter att stodja processer av resiliens for barn som véaxer upp i familjer dar
en fordlder har intellektuellt funktionshinder.

Hur ménga barn och hur gar det fér barnen?

I antologins andra avsnitt, hur mdanga barn och hur gar det for barnen? presen-
teras studier som har undersokt omfattningen av hur manga barn som ar anhéri-
ga enligt den definition som §2g HSL avser och hur det gar for dem i skolan. Vida-
re presenteras vilka konsekvenser en fordlders dod kan fa for barnets eget liv och
hélsa. Slutligen presenteras en studie om i vilken omfattning barn till patienter i
psykiatrin registreras och far insatser enligt hélso- och sjukvardslagen.

I kapitel 5 presenterar Anders Hjern, forskningsledare och professor CHESS
och Karolinska institutet, en nationell registerstudie 6ver hur manga barn som ar
anhoriga till patienter i varden och berors av §2g HSL. Studien utgor den forsta
svenska studien att berdkna omfattningen av antalet berérda barn. Darefter i ka-
pitel 6 presenteras hur det gar for anhoriga barn i skolan, baserat pa en register-
studie 6ver meritvarde och gymnasiebehorighet nir barnen slutade nionde klass.

Mikael Rostila, docent CHESS Stockholms Universitet, diskuterar i kapitel 7
konsekvenser for barns hilsa och dodlighet nar de har forlorat en fordlder. Data
bygger pa en nationell registerstudie av barns 6kade dodlighet och kapitlet tydlig-
gor behov av langvarigt stod for dessa barn.

Kapitel 8 presenterar resultat av en registerstudie 6ver registrering av om pa-
tienter i Vuxenpsykiatrin har barn och vilka insatser de far. Gisela Priebe, docent
Lunds universitet och Maria Afzelius, doktorand Malmo hogskola, har studerat
resultat av implementeringen av lagen i Vuxenpsykiatrin med Region Skéne som
exempel. I kapitlet presenteras ocksd barnombudens erfarenheter av registrering
men ocksa av att forsoka implementera §2g HSL.

Interventioner

Antologins tredje avsnitt, interventioner, tar upp kunskapsliaget om metoder for
stod till barn och foraldrar nér en foralder blir allvarligt sjuk, eller nar en foralder
avlider samt visar i tre kapitel pa exempel pa dels nya webbaserade interventio-
ner, en vanligt forekommande intervention- stédgrupper, och dels en av de mest
vélbeforskade interventionerna inom psykiatrisk vard; Beardslees familjeinter-
vention.

I kapitel g visar Ulrika Jarkestig Berggren lektor Linnéuniversitetet, och Eliza-
beth Hanson professor Linnéuniversitetet, inledningsvis pa forskning om barns
erfarenheter av att ha en allvarligt fysiskt sjuk fordlder. Darefter presenteras uti-
fran resultat frdn en kunskapsoversikt, kunskapslaget om metoder som finns att
tillga for att ge stod till barn och foralder nar en foralder ar allvarligt sjuk.
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P& samma satt visar Ann-Sofie Bergman, lektor Linnéuniversitetet, och Elizabeth
Hanson, professor Linnéuniversitetet, i kapitel 10, pa forskning om barns erfaren-
heter av att forlora en fordlder. Kapitlet visar ocksa utifrdn en kunskapsoversikt
pa kunskapslaget om metoder for att ge stdd till barn och fordlder nar en foralder
avlider. Slutligen identifieras behov av ytterligare kunskapsutveckling.

I kapitel 11 presenterar Tobias Elgéan, forskare STAD, Helena Hansson med dr.
Lunds universitet, Ulla Zetterlind med dr. Lunds universitet och Nicklas Karten-
gren metodutvecklare STAD, implementering, genomférande och utviardering av
en ny webbintervention riktad till ungdomar som har en féralder som missbrukar.
De redogor ocksé i kapitlet for kunskapslédget om risk och skyddsfaktorer for barn
nir en foralder missbrukar och hur skyddsfaktorer genom att anvindas i en web-
bintervention dr tdnkta att bidra till ungdomars resiliens.

Ulla Forinder, docent Stockholms universitet, Yvonne Sjoblom docent Stock-
holms universitet, och Agneta Ronn, samordnare Familjehuset Helsingborg, bi-
drar i kapitel 12 med en presentation av stodgruppsverksamhet for familjehems-
placerade barn. Kapitlet presenterar inledningsvis familjehemsplacerade barns
specifika situation for att darefter presentera ett exempel pa en pagdende utvar-
dering av stédgruppsverksamhet for familjehemsplacerade barn vid Familjehu-
set Helsingborg. I kapitlet delges erfarenheter av att skapa och implementera en
stodgruppsverksamhet for denna barngrupp.

Beardslees familjeintervention ar en i forskning vildokumenterad metod for
riskprevention, avsedd att anviandas i psykiatrisk verksamhet. I kapitel 13 redogor
Anita Cederstrom, lektor emerita Ersta hogskola, Helja Pihkala 6verlakare Psyki-
atriska kliniken Skellefted lasarett och Umed universitet, for kunskapslaget. Me-
toden beskrivs ocksa och exemplifieras med en fallbeskrivning av en familjs vig
genom interventionen.

Margaretha Jenholt Nolbris, leg. Barnsjukskoterska fil.dr. Centrum for barns
ratt till hilsa pa Drottning Silvias barn & ungdomssjukhus i Géteborg, lyfter sys-
konrelationen i kapitel 14. Hon presenterar inledningsvis forskning om barns er-
farenheter och reaktioner pé att ett syskon far cancer och dven sorgereaktioner
om syskonet avlider. Utifran klinisk praktik och forskning presenteras olika meto-
der/interventioner som kan anviandas for att ge det friska syskonet stod.

Vald i familjer
Antologins fjarde avsnitt fokuserar pd vald 1 familjer. Avsnittets tva kapitel pre-
senterar kunskapsliget for barn som upplever véld i familjen, samt resultat fran
en svensk enkitstudie riktad till unga vuxna som besvarat frigor om upplevelse
av vald i familjen.

I kapitel 15 redogor Karin Grip, lektor Goteborgs universitet och Ulf Axberg,
lektor Goteborgs universitet, for kunskapslaget om héalsokonsekvenser for barn
nir det forekommer vald mellan deras omsorgspersoner. De visar med hjélp av
anknytningsteori och, stress-respons pa sitt att forsta barns reaktioner och stra-
tegier att hantera upplevelser av vald i familjen.
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Asa Killstrom Cater, professor Orebro universitet, presenterar i kapitel 16 resultat
frdn en nationell registerstudie dar unga vuxna slumpmassigt valts att besvara
frdgor om upplevelser av véld i familjen. Hon presenterar forekomst av vald och
vilka langtidseffekter av valdet som de unga vuxna uppgivit. Vidare diskuteras om
kon spelar in i upplevelsen av véld och aven offer respektive forévarroll diskuteras
utifran kon.

Barn som omsorgsgivare

Slutligen, i antologins femte avsnitt, star barns omsorgsansvar i fokus. Barn tar
ibland p4 sig ett stort ansvar for uppgifter i hemmet, for syskon och for foraldrar.
Om det sker till den grad att barn tar 6ver foraldrars ansvar och uppgifter an-
vands ibland begreppet forildrafiering (parentifiering). I England har forskning
om young carers, unga omsorgsgivare, bedrivits under ldngre tid och i avsnittet
far vi en inblick i denna forskning fran England. Omradet dr nytt i Sverige och i ett
kapitel ges exempel fran tva olika problemscenarier i familjer dar anhoriga barns
omsorgsansvar diskuteras.

I kapitel 17 analyserar Elisabet Nasman, professor i sociologi vid Uppsala uni-
versitet, Karin Alexanderson lektor Uppsala universitet, Stina Fernqvist lektor
Uppsala universitet, tva fall dar barn ar anhoriga till fordldrar med missbruk i det
ena fallet och foraldrar med kognitiv begransning i det andra. Utifran en analys av
forskning visar de pa vilka olika perspektiv som framtridder av barns anhdrigskap
och omsorgsgivande.

Avslutningsvis, redogor Saul Becker, prorektor och prefekt vid Institutionen
for samhéllsvetenskap vid Birmingham University och professor i socialpolitik
och socialt arbete Nottingham University, for sin forskning om young carers i
England. Med hanvisning till forskning frén dven t ex Australien och USA disku-
teras var forskningsfronten befinner sig idag och i kapitlet relateras till socialpoli-
tisk medvetenhet och atgirder i olika lander.
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Forfattarpresentation

Saul Becker ir prorektor och prefekt for Institutionen f6r samhéllsvetenskap
vid Birmingham University och professor i socialpolitik och socialt arbete. Saul ar
Fellow i UK’s Academy of Social Sciences och i the Royal Society of Arts. Vidare
har Saul grundat och ar redaktor for Policy Press 'Understanding Welfare’ serien.
Han &r i sin grundutbildning licensierad socialarbetare. Méanga av Sauls 50 ex-
ternt finansierade forskningsprojekt har fokuserat pa barn som &r omsorgsgivare
(young carers), ett forskningsomrade inom vilket Saul har blivit erkdnd globalt
under de senaste tjugo aren. Hans arbete har informerat regeringar, ledande po-
litiker och tjanstemin i Storbritannien och internationellt géllande utveckling av
policy och lagstiftning fér barn som dr omsorgsgivare. Han har ocksa samarbetat
med natverk for praktiker och unga omsorgsgivare. Saul har ocksé forskat och pu-
blicerat sig brett inom det socialpolitiska faltet om fattigdom och social exklusion,
hélso- och sjukvard, utsatta barn och forskningsmetoder for socialt arbete for att
namna nagra. Saul var en ung omsorgsgivare under sin barndom.






Kapitel 18

Gestaltning av begreppet

“unga omsorgsgivare” och politiskt
gensvar: ett transnationellt perspektiv

Saul Becker

Inledning

Detta kapitel presenterar en syntes av forskning fran ett antal lander i syfte att
utveckla begrepp och forstdelsen av “unga omsorgsgivare” och de uppgifter de tar
ansvar for. Analysen utmynnar i en klassificering av hur olika lainder métt de unga
anhorigas behov och identifierar nagra nyckelfaktorer som paverkar det politiska
gensvaret.

Det finns en allmin medvetenhet om att ménga vuxna bidrar med obetald vérd
och omsorg till dldre, kroniskt sjuka eller funktionshindrade familjemedlemmar,
men det ar betydligt mindre kint vilken omsorg och vard som barn under 18 ar
star for. Dessa barn, ‘young carers’ (unga omsorgsgivare), som de kallas i vissa
lander, kan definieras som unga personer under 18 ar som ger vard, omsorg eller
stod till en annan familjemedlem. De genomfor, ofta med regelbundenhet, bety-
dande eller omfattande omsorgsuppgifter och tar pi sig ett ansvar som vanligen
associeras till vuxna personer. Den person som ar mottagare av omsorgsuppgif-
terna ir ofta en fordlder, men kan vara ett syskon, far- eller morforalder eller na-
gon annan anhorig som har en funktionsnedséattning, en kronisk sjukdom, psy-
kisk ohilsa eller nigot annat tillstind som orsakar behov av omsorg, vard eller
stod (Becker 2000, s. 378).

Aven om det finns variationer i den operationella definitionen av unga om-
sorgsgivare lander emellan, och till och med inom lander, ar de grundliaggande
kategorierna i Beckers definition mer allmént accepterade. Definitionen har ocksa
paverkat hur man ser pa unga omsorgsgivare i de lander som svarat pa de unga
anhérigas behov (Moore 20054, s. 65). Aven i forskning om unga omsorgsgivare i
Afrika, har det foreslagits att unga omsorgsgivare ska falla inom ramen for denna
definition (Robson et al 2006, s. 96).

Beckers definition tillater en distinktion mellan de barn (unga omsorgsgivare)
som &r involverade i betydande, omfattande eller regelbunden omsorg och véard
(bland vilka manga tar pa sig ansvar i en tidig alder och fortsatter ge vard och om-
sorg under langa perioder av sin barndom), och de barn som kan utfora omsorg
som en del av vardagslivet och i sin roll som familjmedlem. Omsorgen ar da inte
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pa den nivan att den kan rdknas som omfattande eller regelbunden sé att konse-
kvenserna kan skada eller hamma barnen sjélva.

Det ar dd mdjligt att se pd omsorgsgivande bland barn som ett kontinuum (se
figur 1). Alla barn 4r involverade (och ska bli involverade) i ndgon form av omsorg
under sin barndom. Detta ar en forutséttning for deras anknytning, halsosamma
psykosociala utveckling och larande. Omsorg har ocksé betydelse for den sociala
sammanhallningen och framtida samhéllsansvar. Barn i den “lattare delen” av
skalan, de flesta barn, visar omsorg om och tar ansvar for sina familjemedlemmar
pa ett sétt som (bade i Vistvarlden och i en del andra lander) dr anpassat till deras
alder och rddande kultur.

Barns ansvar bor vixa gradvis och avspegla deras kompetens, formégor och
larande. Ménga unga omsorgsgivare skulle dock bli placerade i den "tyngre delen”
av skalan som visas i figur 1, dir de ger omfattande, regelbunden och betydande
vard och omsorg. De som finns i den “tyngre delen” av skalan kan till exempel
vara involverade i den intima och personliga dagliga omvardnaden, liksom i an-
dra n6édvandiga vardagsaktiviteter (ADL). Dessa barn vardar foréldrar eller andra
familjemedlemmar. Det finns st6d i forskning frén hela varlden som visar att for
ménga av dessa unga omsorgsgivare ar deras roll som anhorigvardare tydligt for-
knippad med en negativ inverkan pa deras liv.

Hur kommer det sig da att vissa barn hamnar i den tyngre delen av skalan? Den
tydligaste faktorn som flyttar barnet frén den “lattare” delen och vidare langs ska-
lan, beror pa sjukdomen/svirighetsgraden hos den person som behover vard och
omsorg. En plotslig eller gradvis forandring i situation, intensitet eller varaktighet
ar kopplad till en fériandring i behov av vard och omsorg 6ver tid och rum.

Det finns manga andra faktorer som ocksa har betydelse for att forflytta barnen
langs omsorgsskalan. Dessa inkluderar:

1) de starka band av kirlek och anknytning, liksom en kénsla av plikt och 6mse-
sidighet som kdnnetecknar den “vardande relationen”;

2) barn som bor med den som beho6ver vird och omsorg har mojlighet att snabbt
svara pa plotsligt forandrade behov av vird och omsorg;

3) barns egna val och socialisering in i ansvar for vardande fran tidig alder, samt
den gradvisa eller plotsliga 6kningen i forvantningar pd dem att 6ka sitt var-
dande och ge svarare och mer kriavande former av vard och omsorg;

4) brist pa andra alternativ eller annat st6d, dar familjer ofta pa grund av laga in-
komster saknar tillgang till stod av god kvalitet. Det sistndimnda skulle kunna
forhindra att barn blir forstahandsvalet och darmed minska den omsorg och
vard som de maste ge;

5) de flesta sjuka eller funktionsnedsatta fordldrar far sjilva lite stod i sin for-
aldraroll och méste darfor ofta forlita sig pé att barnen utfor uppgifter som de
skulle foredra att utfora sjalva. Sammanfattningsvis ar ekonomiska problem,
tillganglighet och kvalitet pa tjanster viktiga faktorer som kan tvinga barn in i
en vardande roll. Aven familjestruktur liksom hur och nir sjukdomen/férind-

1 ADL- Activities of Daily Living
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ringen intraffar har stor betydelse.

Latta omsorgs-
uppgifter "Visa
omsorg om’
(laga nivaer av
vard, omsorg och

—)

—

Tunga omsorgs-
uppgifter "Utfora
omsorgsuppgif-
ter’

(hoga nivéer av

med instrumen-
tell ADL.

Hushalls- och
omsorgsuppgifter
ar anpassade till
barnets édlder och
kultur.

Omsorgsuppgifter och ansvar 6kar i omfattning,
regelbundhet, komplexitet, tid, intimitet och

varaktighet

ansvar) vard, omsorg och
Alla barn ansvar)

Fé barn
Rutinuppgifter, Omfattande,
enkla typer av _> _> _> regelbunden och
omsorg, lite hjélp betydande vard

och omsorg som
innefattar stor
hjalp med ADL.

Hushalls- och
omsorgsuppgif-
ter ar inte anpas-
sade till barnets
alder eller kultur.

Unga omsorgsgi-

vare som ger 0-19
timmars vérd och
omsorg per vecka.

Unga omsorgsgivare
som ger 20-49 tim-
mars vard och omsorg
per vecka.

Unga omsorgs-
givare som ger
vard och omsorg
mer dn 50 timmar
per vecka.

Figur 1: En skala dver barns omsorgsgivande

Hur méanga unga omsorgsgivare finns det?

Storbritannien har tillhandahallit forskning och stod till unga omsorgsgivare i
over tva artionden. Det dr ddarmed ett bland ett fatal lander dar det finns en tillfor-
litlig forskningsbas och statistik rérande omfattning och innehall p& den vard och
omsorg som utfors av barn. 2001 ars nationella folkrakning i England och Wales
visar att 2,1 procent av alla barn (n=150 000) kunde klassas som unga omsorgs-
givare (motsvarande siffra 2001 for hela Storbritannien inklusive Skottland och
Nordirland ar 175 000). Den nationella folkrakningen for 2011 visar att det totala
antalet unga omsorgsgivare i England och Wales hade 6kat med 19 procent. Den-
na statistik visar att barn, sd unga som fem ar, ger vard och omsorg, ndgra mer an
50 timmar per vecka. Faktum ar att antalet barn mellan 5-7 &r som raknades som
omsorgsgivare 6kat med 83 procent mellan folkrdkningen 2001 och 2011 (Tabell

1).
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Tabell 1, Omsorg fordelat pa antal arbetade timmar per vecka i England och
Wales, dldersindelat

Alder 2001 Enlgand | 2011 England | Okning | Okningi %
och Wales och Wales
5-7 5,465 9,985 4,520 83 %
8-9 7,834 12,148 4,314 55 %,
10-14 62,661 72,266 9,605 15 %
15 21,402 23,848 2,446 11 %
16-17 52,580 59,671 7,091 13 %
Alla 149,942 177,918 27,976 19 %

Australien dr ett annat land som forskat och tillhandahallit stédformer till unga
omsorgsgivare i ménga ar. Den tidigaste berdkningen av antalet unga omsorgsgi-
vare i Australien gjordes av Australian Bureau of Statistics (ABS) och visade att
det fanns 33 800 unga omsorgsgivare under femton ar 1993. I denna tidiga un-
dersokning anvindes kategorier som innebar att endast barn under 15 ar rakna-
des som ung omsorgsgivare (ABS 1995; Carers Association of Australia Inc 1997:
22-23). Ett artionde senare, 4tfoljt av forandringar i de operativa definitionerna,
visar ABS data att det finns 169 000 unga omsorgsgivare under 18 &r i Australien.
Detta motsvarar 3,6 procent av alla invanare under 18 ar (ABS 2003). Skillnaden
i proportion mellan ABS och folkrakningssiffror for Storbritannien har f6rmodli-
gen mer att gora med undersokningens frdgor och hur data samladades in 4n en
signifikant skillnad mellan hur manga unga som ger omsorg och vird i de biada
landerna.

I vissa delar av Australien har forskare och beslutsfattare vidgat begreppet
unga omsorgsgivare till att omfatta omsorgsgivare under 25 ar. ABS siffror visar
att det finns 177 800 omsorgsgiare 18-24 ar i Australien, det vill sdga 9,1 procent
av alla invénare i denna ldersgrupp (ABS 2003).

I Storbritannien finns ett 6kande intresse for dldersgruppen 18-24 ar som kall-
las unga vuxna omsorgsgivare. Dessa uppgick till knappt 230 000 unga vuxna
i 2001 ars folkrakning (5,3 procent av alla unga invanare i denna aldersgrupp).
Dessa unga vuxna omsorgsgivare far nu uppmairksamhet i policydokument och
utveckling av stodtjanster, da det blivit alltmer erként att de tidigare varit exklu-
derade i dessa sammanhang (Becker & Becker 2008). Proportionen unga vuxna
omsorgsgivare 18-24 &r steg med 28 procent mellan 2001 och 2011 ars folkrak-
ning.

Den forsta (och hittills enda) amerikanska undersokningen av unga omsorgs-
givare bestar av ett slumpvis urval av 2 000 hushéll och finansierades av the US
Administration on Aging. I undersokningen fragas om négot barn mellan atta och
arton ar ger obetald vird och omsorg till en annan person i hushallet. Resultatet
visar att det finns ungefar 1,3—1,4 miljoner unga omsorgsgivare i dessa aldrar.
Med andra ord betyder det att 3,2 procent av alla amerikanska hushall innehéller
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en ung omsorgsgivare (National Alliance for Caregiving 2005). En tydlig begréans-
ning i denna forskningstudie ar att alderspannet borjar forst vid atta ar.

Trots skillnader i undersékningsmetoder och &ldersspann i ovan nimnda data,
visar det statistiska underlaget en viss proportionell likhet mellan Storbritannien,
Australien och USA gillande unga omsorgsgivare. Aven om data fran dessa linder
underskattar omfattningen av omsorg som ges av barn och tonaringar pa grund av
definitioner eller metodologiska begransningar, visar denna officiella eller halv-
officiella statistik (alla redovisade har betalats av staten) att en mindre andel av
barn, 2-4 procent, har omsorgsgivande roller i sina familjer.

Statistik frAn 2001 och 2011 ars folkrakning i Storbritannien ger en viss upp-
fattning gillande omfattningen pa ungt omsorgsgivande i Storbritannien, Trots
detta ar det en underskattning av barns obetalda omsorgsgivande da de forlitar
sig pa foraldrars egenrapportering. Manga forialdrar ar formodligen tveksamma
till att erkdnna att deras barn tar ett stort ansvar for vard och omsorg i familjen.

Som svar pa utmaningen att identifiera och berdkna antalet unga omsorgsgi-
vare, genomforde BBC en nationell undersokning av 4 000 hogstadieelever. Ett
frageformular anvindes (MACA-YC18; se Joseph, Becker & Becker 2012). I un-
dersokningen tillfragades barnen direkt om de genomforde vissa typer av vérd
och omsorg i sina familjer. BBC fann att 8 procent av de tillfragade barnen rappor-
terade att de utforde en rad olika former av omsorg och dven vard, speciellt relate-
rat till intim personlig omvardnad, som att tvdtta och mata sin féralder eller andra
familjemedlemmar. Om dven andra omsorgsuppgifter inkluderades (exempelvis
emotionellt stod och tillsyn) s& fanns det indikationer pa att nistan en tredjedel
av alla barn intog sddana roller i sina familjer. De &tta procent — i vilka barn ingar
som ger intim och personlig omsorg — citeras nu ofta i engelska publikationer och
i offentliga statliga dokument. Dessa barn skulle befinna sig i den tunga dnden av
skalan som finns representerad i figur 1.

Realiteten for ménga familjer diar det forekommer kronisk sjukdom, psykisk
ohilsa, funktionsnedsittning, alkohol- eller drogmissbruk &r att barn &r indrag-
na i omsorgsgivande. Manga barn kommer att ge omfattande och regelbunden
vard och omsorg, periodvis eller utstrackt 6ver manga ar. Ofta ar detta dolt for
hélso- och sjukvarden, socialtjansten eller andra stédverksamheter. Dessa barn
har alltsa oftast varit osynliga i socialpolitiken och i den professionella praktiken.

Uppgifter, ansvar och konsekvenser

Engelska undersokningar rérande unga omsorgsgivares kontakt med stodverk-
samheter, genomférda mellan 1995 och 2003, uppvisar en statistisk profil 6ver
vilka egenskaper dessa barn har. En studie frdn 1999 (Dearden & Becker 1998)
omfattar 6 178 unga omsorgsgivare, den storsta i sitt slag fram till nu. Den ge-
nomsnittliga aldern pa unga omsorgsgivare inom hela Storbritannien har varit
konstant genom alla undersékningar och uppgér till tolv ar. Over hilften av de
unga omsorgsgivarna kommer fran hushéll med ensamstdende féridldrar och de
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flesta tar hand om sjuka eller funktionsnedsatta modrar. I undersékningen fran
2003 var 56 procent flickor och 44 procent pojkar.

Hilften av de unga omsorgsgivarna i 2003 ars undersokning gav omsorg till né-
gon med fysiska sjukdomar eller funktionsnedséttningar. Darefter foljde psykisk
ohilsa (29 procent), inlarningssvarigheter (17 procent) och sensoriska funktions-
nedsittningar (syn- eller horselnedséttning) (3 procent). Ett av tio barn gav om-
sorg till mer 4n en person. I studien framkommer ocksé att medan nastan half-
ten av barnen gav omsorg och vérd tio timmar per vecka eller mindre, s& gav en
tredjedel omsorg mellan elva och 20 timmar i veckan, och 18 procent mer dn 20
timmar i veckan. Néra 36 procent av de unga omsorgsgivarna hade givit omsorg i
tvd ar eller mindre, 44 procent mellan 3-5 &r, 18 procent i 6-10 ar och tre procent
i mer an tio ar. Med tanke pa att samtliga barn i unders6kningen var under arton
och att medeldldern var tolv ar visar resultaten att omsorgsgivande kan bli ett
ldngvarigt dtagande for manga barn och kan borja i mycket 1ag alder.

Innehéllet i omsorgsuppgifterna och det ansvar som barnen patagit sig variera-
de fran vanliga hushéllsuppgifter till intim personlig omvardnad. Ar 2003 utférde
de flesta unga omsorgsgivare (68 procent), precis som ménga barn som inte ger
omsorg och vérd, en del hushallsarbete i hemmet. Den stora skillnaden fér de om-
sorgsgivande barnen var omfattningen och innehéllet i omsorgen, som innebar
medicinsk och intim personlig omsorg. Aven hur mycket tid de la ner pa dessa
uppgifter skiljde sig at (figur 1).

Av unga omsorgsgivare som var kidnda i projekt inom omradet 2003, utfor-
de 48 procent allmén eller specifik vard och omsorg. Det innefattade exempelvis
organiserandet och administrerandet av mediciner, injektioner, att lyfta och for-
flytta fordldrar. Av samtliga barn gav ocksa 82 procent kanslomassigt stod eller
tillsyn, speciellt till fordldrar med svara och langvariga psykiska problem. En pa
fem utforde intim personlig omsorg vilket omfattade dven toalettbesok och bad.
En mindre andel (11 procent) tog ocksa ansvar for mindre barn i familjen forutom
den omsorg som gavs till andra familjemedlemmar. Omkring 7 procent av barnen
var involverade i andra ansvarsomriden, sdsom att tolka (di engelska inte var
forsta spréak), att halla kontakt med professionella, gora hushéllsuppgifter och att
skota familjens ekonomi.

En australiensisk forskare, Morrow (2005) prévar en distinktion mellan unga
omsorgsgivare och andra barn som inte ger vard och omsorg. Ett sitt ar att sér-
skilja vanliga vardagliga aktiviteter (exempelvis att tvitta eller ga ut med soporna)
frdn de som Kkallas Activities of Daily Living (ADL). De sistndimnda omfattar mer
personlig intim omvardnad (exempelvis att forflytta personer, pakladsel, toalett-
besok, duschning med mera). Morrow argumenterar for att de flesta barn inte
duschar eller tar ett syskon eller en fordlder till toaletten (s 58). Carers Australia
(2001, s. 9) papekar att till skillnad fran ickeomsorgsgivande kamrater, tillbring-
ar unga omsorgsgivare det mesta av sin tid med att antingen ge omsorg eller att
tdanka pa personen som behover den. Gays (2000) menar att australiensiska unga
omsorgsgivare utfor uppgifter och tar ansvar pa nivaer som overstiger det som an-
dra barn gor. Unga omsorgsgivare rapporterar ocksa fler skador, utfér hushallsar-
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bete vid yngre ar och betydligt fler olika typer av uppgifter, oftare och mer regel-
bundet ar sina jamnariga. Moores (2005b, s. 5) studie av 50 unga omsorgsgivare
fran Australien visar att deras omsorgsuppgifter var betydligt mer intensiva an
jamnariga barns och att de oftast utfordes helt utan tillsyn eller annat stod.

I Storbritannien har Warren (2007) studerat frigan genom att jamfora omsorgs-
uppgifter hos unga omsorgsgivare med en grupp (knappt 400) slumpvis utvalda
barn. Hon fann att det som skiljde unga omsorgsgivare fran deras kamrater ar
innehaéllet, frekvensen och tiden som varje vecka spenderas pa hushalls- och om-
sorgsuppgifter. Unga omsorgsgivare har en storre bredd pa hushéllsuppgifter, ger
kinslomaissigt stod samt utfor bade allmdnna omsorgsuppgifter och imtim om-
sorg. De tillbringar ocksa mer tid med dessa aktiviteter 4n andra barn. Warrens
studie visar samtidigt att unga omsorgsgivare oftare har mer begriansade maojlig-
heter till socialt liv, rekreation och aktiviteter utanfor skolan dn andra barn. Hon
fann att unga omsorgsgivare oftare kunde identifiera orsaker eller hinder for att
de skulle kunna uppfylla sina framtida ambitioner. Dessa inkluderade i prioritets-
ordning brist pa pengar, ansvaret att ta hand om sin familjemedlem och bristande
kvalifikationer. Barn som inte ger omsorg och som uppger att framtida ambitioner
kan forhindras ser framst bristen pa pengar som orsak till detta.

Den enda amerikanska forskningstudien som undersoker skillnaden mellan
unga omsorgsgivare och andra barn jaimférde 213 unga omsorgsgivares erfaren-
heter med 250 unga som inte var omsorgsgivare. Studien utférdes som en del av
en nationell prevalensstudie (National Alliance for Caregiving 2005). Forskaren
menar att barn som utfor betydande omsorg fir andra livserfarenheter dn jamnar-
iga kamrater (s 2). Till exempel dr det troligt att unga amerkanska omsorgsgivare
tillbringar mer tid med att utféra olika hushalls- och omsorgsuppgifter sdsom att
handla, tvitta, laga mat och se efter syskon. Det ar ocksd mer troligt att de uppvi-
sar oro, nedstdmdhet eller antisocialt beteende, speciellt i skolan.

Forskningsresultaten i Storbritannien och det fatal andra ldnder dér det finns
en viaxande forskningsbas, visar att manga unga omsorgsgivare kommer att upp-
leva en eller flera negativa konsekvenser pé grund av sitt omsorgsgivande. Det-
ta giller speciellt nar omsorgsgivandet hamnar i den tyngre dnden av den skala
som presenterades i figur 1. Hialsoproblem, emotionella svarigheter, en begransad
framtidstro, upplevelse av stigma (speciellt nar fordldrarna har psykiska problem
eller missbrukar alkohol/droger eller har AIDS/HIV) ar nagra av dessa konse-
kvenser som forskningen pekat pa. Ytterligare konsekvenser ar begransade moj-
ligheter till socialt natverk och kamratrelationer, begransade mdjligheter att ta
del av fritidsaktiviteter, radsla for vad professionella kan besluta om familjens
framtid om deras situation blir kdnd, samt betydande svarigheter att 6verga fran
barndom till vuxenlivet.

Forskning fran flera lander visar samtidigt att manga unga omsorgsgivare ock-
sé rapporterar positiva effekter av sitt omsorgsgivande. Dessa kan omfatta utveck-
ling av barns kunskap, 6kad forstaelse och ansvarskénsla, storre mognad och en
rad olika livs-, sociala- och omsorgsrelaterade fardigheter. Barns oro och radsla
minskar genom att de sjdlva ar involverade och har kontroll 6ver omsorgsgivan-
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det, och darmed kinner sig delaktiga (Aldridge & Becker 2003; Evans & Becker
2009). Socialpsykologin har bidragit med att visa hur unga omsorgsgivare skapar
en positiv roll som omsorgsgivare och det finns psykometriska bevis pa att denna
positiva anpassning till virdande existerar parallellt med de mer negativa konse-
kvenserna (Joseph et al 2009; Joseph et al 2012).

Medan nigra lander har identifierat och agerat positivt pa behoven hos unga
omsorgivare, har andra agerat betydligt langsammare. De flesta ldnder har inte
reagerat alls. Till exempel har forskare och beslutsfattare i USA varit langsamma
med att engagera sig i frdgor som rér unga omsorgsgivare, trots att det finns forsk-
ning och en nationell skattning av antalet unga omsorgsgivare. Gates and Lackey
(1998) undersokte omsorgsgivandets paverkan pa unga anhoriga i USA nar de gav
omsorg till fordaldrar med cancer eller kroniska fysiska sjukdomar. Beach (1994,
1997) fokuserade pa den inverkan som omsorgsgivandet hade pa de unga nir en
fordlder har Alzheimers demenssjukdom. Andra smaskaliga studier (Bauman &
Draimin 2003; Shifren & Kachorek 2003; Winton 2003; Siskowski 2004) bidrar
till den amerikanska forskningsbasen 6ver barns erfarenheter av omsorgsgivande
och dess konsekvenser.

Medvetenhet och politiskt gensvar

Ar 2003 samlade The United Hosital Fund (i New York) forskare, beslutsfatta-
re, fore detta unga omsorgsgivare och intresserade parter samt forskare och be-
slutsfattare fran Storbritannien, till ett forsta amerikanskt seminarium inriktat
pa unga omsorgsgivare. Diskussionen innehdll preliminéra planer pa forskning
kring omfattningen av unga omsorgsgivare i USA, vilken publicerades 2005 pa ett
andra seminarium i Washinton DC. Aterigen deltog forskare och beslutsfattare
fran USA, England och Australien. Denna forskningsrapport (National Alliance
for Caregiving 2005) ger en forsta berdkning pa forekomsten av unga omsorgsgi-
vare i USA, 1.3 - 1.4 millioner barn. Deltagarna pa konferensen hade hoppats pa
att rapporten skulle innebdra vindpunkten och bidra till utvecklingen av stod-
tjanster till unga omsorgsgivare. Sa blev det dock inte. Till dagens datum har lite
uppmirksamhet fokuserat pa unga omsorgsgivares speciella behov vid beslutsfat-
tande eller utveckling av stodverksamheter. Precis som vuxna omsorgsgivare, har
unga omsorgsgivare inga lagliga rattigheter. Idag finns bara ett lovvart initiativ;
Omsorgsgivarnas ungdomsprojekt (the Caregiving Youth Project) i Boca Raton,
Florida. Detta ska jaimforas med 6ver 350 projekt i Storbritannien.

Hur kan vi forsta och kategorisera medvetenheten och det nationella politiska
gensvaret i olika lander? Tabell 2. tillhandahéller ett f6rsok till en klassificering
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utifran den forskning som idag finns tillganglig.

Tabell 2: Klassificering av nationell respons pd unga omsorgsgivares behov och

situation

Niva

Karakteristika

Exempel

Integrerad/
héllbar

Ho6g medvetenhet pa samliga nivier om unga
omsorgsgivares erfarenheter och langsiktiga in-
terventioner for att méta deras behov, dar dessa
bygger pa vetenskaplig och laglig grund

Inga

Avancerad

Spridd kunskap och erkdnnande av unga om-
sorgsgivare bland allmanhet, beslutsfattare och
berord personal
Omfattande och pélitliga forskningsresultat
Specifika lagliga rattigheter (nationella)
Omfattande regler och riktlinjer for berord per-
sonal, nationella och lokala strategier
Ett flertal riktade stodtjanster och nationella
interventioner

Storbritannien

Medel

Viss medvetenhet och erkdnnande av unga om-
sorgsgivare bland allméinhet, beslutsfattare och
berord personal

Liten vetenskaplig forskningsgrund

Vissa rittigheter i nagra regioner

Fortfarande liten men viss pagaende utveckling
av riktlinjer gentemot personal

Vissa riktade stodtjanster och nationella inter-
ventioner

Australien, Canada,
Nya Zeeland

Preliminar

Lig medvetenhet och erkinnande av unga om-
sorgsgivare bland allméanhet och 6vriga nivaer
Begransad forskning

Inga lagliga rattigheter

F3 eller inga stodtjanster eller interventioner pa
nationell eller lokal nivé

USA, Norge,
Sverige, Tyskland,
Schweiz, Osterrike

Kommande

Minimal medvetenhet om unga omsorgsgivare
som en distinkt social grupp inom befolknings-
gruppen “sérbara barn”

Afrika séder om
Sahara, Kina, Japan

Storbritannien har klassificerats som relativt avancerat i termer av medvetenhet
om unga omsorgsgivare, forskning, lagar, socialpolitik, riktlinjer och tillhanda-
hallande av tjanster. Unga omsorgsgivare i Storbritannien har speciella lagligt ut-
tryckta rattigheter (som omsorgsgivare och som barn), liksom tillgéng till ett antal
nationella stodverksamheter inom omradet. Det refereras till ’young carers’ i po-
litiska dokument och statliga riktlinjer gillande socialtjanst, hélso- och sjukvard
samt skolmyndigheter. Trots dessa juridiska och socialpolitiska framgéngar far
de flesta unga omsorgsgivare inte tillgang till de stodformer som finns och foérblir
dirmed osynliggjorda. Om alla unga omsorgsgivare i Storbritannien skulle gora
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ansprak pa de stodformer och projekt som finns idag sé ar det inte troligt att de
befintliga stodverksamheterna skulle kunna méta barnens behov.

Australien innehar en mellanposition. Det finns ett 6kande australiensiskt forsk-
ningsunderlag, specifika rattigheter i vissa regioner och en liten men vixande
distribution av projekt eller andra initiativ som riktar sig till unga omsorgsgivare.
Precis som i Storbritannien har manga av dessa projekt eller initiativ uppmuntrats
och utvecklats inom den ideella frivilligsektorn. De flesta har ingen stabil finansie-
ring. Antalet hanvisningar till unga omsorgsgivare vixer i den australiensiska re-
geringens policydokument och riktlinjer for hilso- och sjukvard, socialtjanst och
skolmyndigheter. Det forefaller finnas ett tidsgap pé 3-5 ar mellan Australien och
Storbritannien gillande utvecklingen av stodverksamheter och praktik, medan
utvecklingen av lagstod till unga omsorgsgivare tar betydligt langre tid.

USA intar en preliminér eller en kommande position som karakteriseras av en
begriansad nationell forskning, avsaknad av lagliga rattigheter for unga omsorgs-
givare liksom avsaknad av projekt och stodverksamheter. Det finns litet nationellt
eller federalt erkinnande av de unga omsorgsgivarnas erfarenheter eller behov.
Gapet mellan USA och Storbrittanien, vad giller medvetenhet, forskningsunder-
lag och utveckling av stddverksamheter ar redan tio ar och kommer att vixa yt-
terligare om USA fortsitter sitt icke-engagemang i fragan (salunda skulle det da
vara mer lampligt att kategorisera USA som kommande). Detsamma géller forstas
ovriga lander. Om och hur lander reagerar pa unga omsorgsgivare ar en fraga om
val.

Var ska vi da placera Sverige, Norge och de andra skandinaviska landerna?
Det ar tydligt att det har skett en 6kad medvetenhet och identifiering av unga
omsorgsgivare i dessa lander. Speciell uppmarksamhet (och juridiska rattighe-
ter) i form av lagstiftning i hilso- och sjukvéardslagen och tillhorande initiativ har
genomforts. I tabell 2 har dessa, och andra linder sdsom Tyskland, Schweiz och
Osterrike, kategoriserats som preliminiira. Emellertid héller speciellt Sverige och
Norge nu pa att forflytta sig till den intermedidra positionen genom att engagera
sig mer for unga omsorgsgivare och deras familjer. Det ar tydligt att 1ander kom-
mer att forflytta sig frdn en position till en annan, och ibland upp eller till och med
ner mellan kategorierna.

I alla dessa lander ar det tydligt att forekomsten av rik landspecifik forskning
ger ett viktigt underlag for policyutveckling och utveckling av adekvata stodfor-
mer. Ju mer utvecklad och landspecifik forskningen ar, ju mer avancerade blir
policy- och juridiska ramverk. Detta antyder, &tminstone med hinsyn till unga
omsorgsgivare, att beslutsfattare foredrar att ha egna, nationsspecifika forsk-
ningsbevis for att underbygga lokala och nationella beslut, snarare an att forlita
sig pa forskning frin andra ldnder. Detta trots att resultat och slutsatser kan vara
liknande.

Aven om en palitlig forskningsbas kan ses som en nédvindig forutsittning for att
utveckla policydokument sé ar det inte tillrackligt i sig for att stadkomma férand-
ring. Andra faktorer paverkar utvecklingen av en nationell policy och policysprid-
ning mellan ldnder. Ickestatliga anhoérigforeningar, idéburna organisationer och
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organisationer som erbjuder socialt stod, har spelat en nyckelroll i samtliga lander
dir det finns en medvetenhet om vikten av att uppméirksamma unga omsorgsgi-
vare och utveckla politiska riktlinjer. Bdde nyckelpersoner, liksom organisatio-
nerna sjilva, har traffats pd internationella konferenser och tillstallningar, och
dar delat ideer och forskningsresultat. Darigenom har 6verforandet av riktlinjer
och praxis mellan linderna underlattats. Ju starkare och mer inflytelserika ett
lands omsorgs- och idella sektor ar (inkluderande anhérigorganisationer), desto
mer avancerade dr dessa linder i termer av medvetenhet, forskning, politiska rikt-
linjer och stédverksamheter till unga omsorgsgivare.

Olyckligtvis har varken medvetenheten eller responsen pa unga omsorgsgiva-
res behov i Afrika s6der om Sahara och i nagra andra lander med minimalt intres-
se (exempelvis Kina, Japan, Taiwan) utvecklats till den punkt dar de kan karak-
teriseras som preliminédra. Dar finns i princip inget officiellt, professionellt eller
allmént erkdnnande av den position som unga omsorgsgivare innehar, trots att
det potentiellt finns miljoner unga som tvingats in i en omsorgsgivande roll eller
utfor uppgifter som gir langt utéver “normala” rutinuppgifter/ansvarsomraden
for barn. Dessa lander har klassificerats som kommande.

Tabell 2 visar att bara ett fatal lander har utvecklat ndgon form av medvetenhet
och politiskt gensvar for unga omsorgsgivare. Nagra, sdsom Storbritannien och
Australien, har riktlinjer och ett systematiskt arbete for att identifiera och bedo-
ma behov hos unga omsorgsgivare, medan négra andra héller pa att hinna i kapp
och utvecklar en medvetenhet kring frigan och hur den ska behandlas. I dessa
linder ingr Sverige, Norge, Kanada, Nya Zeeland, Schweiz, Osterrike, Tyskland
och Frankrike.

Tillgidnglig forskning fran dessa lander har uppvisat en ganska likvardig bild av
de utmérkande dragen, erfarenheterna och behoven hos unga omsorgsgivare. Det
betyder att dessa barn har mycket mer gemensamt, oavsett var de bor, dn vad geo-
grafin kan antyda. Med andra ord si har en ung omsorgsgivare i Storbritannien
mycket gemensamt med en ung omsorgsgivare i Australien, Sverige eller Norge,
trots att lindernas vilfardssystem ser helt olika ut. Det finns naturligtvis nations-
specifika nyanser, variationer och skillnader — men barnens behov som omsorgs-
givare forefaller vara tadmligen lika i avancerade kapitalistiska system, dven med
olika valfardssystem.

Konklusion

Kunskap och idéer som skapats i ett land, liksom modeller for “best practice” kan
foras vidare over geografiska grinser och valfardssystem. Till exempel héller det
engelska familjeperspektivet *whole family approach’ (Frank & Slatcher 2009),
dir man arbetar med unga omsorgsgivare och deras familjer, pa att bli det domi-
nerande paradigmet vid utveckling av stod i manga lander. Tillika anvinds nu va-
liderade engelska psykometriska instrument for att identifiera och bedéma inne-
héllet och omfattningen pa omsorgsgivande bland barn, liksom dess paverkan, i
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ett dussin ldnder. Detta underlittar for beslutsfattare och praktiker att identifiera
unga omsorgsgivare och kommer 6ver tid att mgjliggora transnationell forskning
och transnationella jamforelser (Joseph et al 2012). Det australiensiska perspek-
tivet, att inkludera unga omsorgsgivare upp till 24 ar, har paverkat utvecklingen
i Storbritannien till ny forskning, riktlinjer och stodtjanster for unga vuxna om-
sorgsgivare i dldern 18-24 ar (Becker & Becker 2008).

Det finns kunskap och forskningsbevis, savil som praktiskt kunnande, som
kan delas mellan de lander som har arbetat for unga omsorgsgivare i manga ar och
de som relativt nyligen upptackt forekomsten av unga omsorgsgivare i befolkning-
en. Stora framsteg skulle kunna goras genom information frén ett globalt natverk
(Global Issues Network, GIN) som identifierar faktorer som paverkar alla unga
omsorgsgivare, liksom globalt gemensamma problem som behéver atgardas. GIN
kan bidra till kunskapsutbyte och ge handledning at enskilda lander savil som
transnationellt. Ett globalt ndtverk for unga omsorgsgivare skulle kunna skapas
genom att samla relevanta personer, organisationer, forskare, beslutsfattare och
praktiker s att de alla kunde arbeta for medvetandehdjning och politiskt gensvar
till unga omsorgsgivare i sitt eget land.

For att unga omsorgsgivare ska bli synliga for beslutsfattare och allmadnhet och
for att kunna utveckla ett mer sammanhingande, omfattande och rittighetsbase-
rat socialpolitiskt gensvar, behéver unga omsorgsgivare identifieras som en dis-
tinkt grupp med speciella behov pa lindernas nationella nivaer. Samtidigt skulle
ett GIN for unga omsorgsgivare kunna medge spridning av information, kunskap
och fardigheter till politiska beslutsfattare och praktiker. Detta ar de aktuella glo-
bala utmaningarna och méjligheterna idag.
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