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Kapitel 31

ME-WE: det forsta storskaliga, europeiska
initiativet for att framja psykisk halsa bland unga
omsorgsgivare

Miriam Svensson, Lennart Magnusson, Rosita Brolin, Elizabeth
Hanson

Miriam Svensson ir doktorand i hilsovetenskap vid Linnéuniversitetet. Hennes
doktorsavhandling fokuserar pa héilsa och hilsopromotion bland unga omsorgs-
givare i Sverige. Dartill 4r hon verksam som mojliggorare/praktiker inom omradet
barn som anhoériga vid Nationellt kompetenscentrum anhdriga. Svensson har sedan
tidigare en filosofie masterexamen i hilsa och livsstil samt en filosofie kandidat-
examen i biomedicin. Innan hon paborjade sina doktorandstudier arbetade hon som
forskningsassistent vid Linnéuniversitetet i det internationella, EU-finansierade
projektet "Psychological support for promoting mental health and well-being among
adolescent young carers in Europe (ME-WE)”.

Lennart Magnusson ir seniorrddgivare och forskare vid Nationellt kompetens-
centrum anhoriga (Nka), tidigare verksamhetschef och en av de drivande initiativ-
tagarna till Nka. Han ar docent vid Institutionen for hélso- och vardvetenskap vid
Linnéuniversitetet (Lnu), med en bakgrund som specialistsjukskoterska, ingenjor
och en doktorsexamen i pedagogik fran Goteborgs universitet. Sedan 2010 leder
Magnusson arbetet vid Nka och Lnu inom omradet "barn som anhoriga” (BSA), pa
uppdrag av Socialstyrelsen med syfte att sprida kunskap, utveckla och sprida
evidensbaserade metoder och verktyg for att stirka BSA. Detta for att bidra till BSA:s
psykiska hilsa, vilbefinnande och resiliens. Magnusson var Ethics, Gender and Data
Manager i EU-projektet "ME-WE” (2018-2021) och &vergripande Clinical Trials
Manager och ledare f6r den svenska delen av forskningen. Han &r koordinator for
pagaende ME-WE-utbildningsprogram och ett nationellt ME-WE-ndtverk som
traffas regelbundet online for att utbyta erfarenheter av implementeringen av ME-
WE och for att lara av varandra. Magnusson ar projektledare for tvd nationellt
finans-ierade projekt "YOUNG-KIN” och "CANOK at School”. Det forsta riktar sig
till en yngre &aldersgrupp av unga anhoriga och det andra fokuserar pé
skolskoterskans roll nir det géller att identifiera och na ut till unga omsorgsgivare
och BSA samt erbjuda riktad information och stod. Magnusson ingér i antologins
redaktion.
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Rosita Brolin ir filosofie doktor i vardvetenskap och arbetar som forskare vid
Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscentrum anhériga. Hon har sedan
tidigare en filosofie magisterexamen i handikappvetenskap och kandidatexamina i
savél vardvetenskap som utbildningsvetenskap, samt en bakgrund som sjuk-
skoterska och larare. Brolins doktorsavhandling handlar om boende och boendestéd
for personer med psykisk funktionsnedsattning. Efter disputationen har hon arbetat
som lektor vid Linnéuniversitetet, Institutionen for hilso- och vardvetenskap, samt
som forskarassistent i det europeiska Horizon 2020-projektet “Psychological
support for promoting mental health and well-being among adolescent young carers
in Europe” (ME-WE). Hon har sedan dess fortsatt sitt arbete som forskare inom
omrédet, vilket har genererat flera vetenskapliga artiklar och rapporter, samt tva
kapitel i Stora anhoérigboken. Brolin ingér i antologins redaktion.

Elizabeth Hanson ir professor vid Institutionen f6r hilso- och vardvetenskap vid
Linnéuniversitetet, Kalmar, dar hon leder forskargruppen “Informell vird, anhoriga
och anhorigskap i ett livsloppsperspektiv”. Forskargruppen ar en forskningsgren for
Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka). Hanson #r vetenskaplig ledare vid
NKka, tidigare ordférande och vice ordférande for Eurocarers, dar hon tillsammans
med Lennart Magnusson och i samarbete med sekretariatet initierade Eurocarers
Young Carers Working Group, en arbetsgrupp for och med unga anhoériga (2017-).
Hanson var PI och ledde det forsta stora EU-projektet med syfte att framja den
psykiska hilsan hos unga omsorgsgivare i tondren, EU:s Horizon 2020 forsknings-
och innovationsprojekt "ME-WE” (2018-2021). Hon leder nu tva nationella
forskningsprojekt. Det FORTE-finansierade projektet "YOUNG-KIN” (2023—2026),
som syftar till att vidareutveckla, anpassa och utvirdera ME-WE-modellen for yngre
barn som omsorgsgivare (12—15 ar), och det Kamprad-finansierade projektet
"CANOK at School” (2023-2026), som syftar till att stirka skolskoterskor att
identifiera och frimja barn som anhoriga och unga omsorgsgivares vilbefinnande
genom ett riktat utbildnings- och traningsprogram. Hanson var sjilv tidigare ung
anhorig for sin morfar i Storbritannien. Med sin forskning vill hon kunna direkt
paverka politik och praktik inom omradet for att forbattra situationen for unga
omsorgsgivare i hela Europa. Hanson ingdr i antologins redaktion.

Sammanfattning

Mellan fem och tio procent av alla barn i Europa ar unga omsorgsgivare, vilket
innebar att de ger vard, hjalp eller stod till ndgon nirstdende med ett hilsorelaterat
tillstdnd. I det internationella, EU-finansierade projektet Psychological support for
promoting mental health and well-being among adolescent young carers in Europe
(ME-WE) stod just dessa barn i fokus. Det var det forsta, storskaliga projektet med
syfte att frimja halsa och starka motstdndskraft hos unga omsorgsgivare 15—17 ar i
Europa. Projektet bestod av tre delar: (1) systematisera kunskap om unga omsorgs-
givare, (2) utveckla och testa en forebyggande intervention tillsammans med unga
omsorgsgivare och yrkesverksamma, samt (3) sprida projektets resultat. ME-WE-
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projektet startade i januari 2018 och avlutades i juni 2021. For att sdkerstilla att
unga omsorgsgivare i olika livssituationer inkluderades, genomférdes projektet i sex
lander med varierande nivaer av medvetenhet och stdd: Italien, Nederlinderna,
Schweiz, Slovenien, Storbritannien och Sverige. Projektet koordinerades av Linné-
universitetet.

Relaterat till det 6vergripande malet att frimja unga omsorgsgivares hilsa, var
ambitionen att mdjliggora landsoverskridande jamforelser och 6ka medvetenheten
bland beslutsfattare, hilso- och sjukvard, socialtjanst, skolor, ideell sektor, ung-
domarna sjidlva och andra relevanta aktorer. Genom projektets olika delar upp-
nidddes denna malsittning. Ett flertal publikationer, sévil vetenskapliga som
populdrvetenskapliga, har publicerats med resultat frdn projektet. Bland annat
genomfordes den forsta kartlaggningen av situationen for unga omsorgsgivare i
dldrarna 15—17 r i Europa, som nu ar publicerad i en internationell tidskrift. Vidare
har analyser av bland annat policys, lagar och skyddsnit genomforts och bidragit till
ny kunskap. En central del i projektet var utvecklingen av en stodintervention, ME-
WE-modellen, bestdende av grupptriffar och en app fér unga omsorgsgivare.

Aven om projektet avslutades 2021, har arbetet med ME-WE fortsatt. I Sverige
arbetar Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka) och Nka:s forskargrupp vid
Linnéuniversitetet aktivt med att sprida och implementera ME-WE-modellen.
Samtidigt fortsatter olika projektresultat att publiceras och presenteras pa
konferenser och andra evenemang, savil nationellt som internationellt.

I detta kapitel ges en sammanfattning av ME-WE-projektets olika delar och resultat,
samt en redogorelse for hur Nka och Nka:s forskargrupp vid Linnéuniversitetet har
fortsatt arbetet efter projekttidens slut. Kapitlet avslutas med reflektioner och
rekommendationer om hur unga omsorgsgivare kan uppmairksammas, samt vilket
fortsatt arbete som kravs for att forbattra deras livsvillkor.

Summary

ME-WE: The First Large-scale European Initiative to Promote Mental Health
Among Adolescent Young Carers

Between five and ten per cent of all children in Europe are young carers. These
children provide care, help or support to someone close to them with a health-related
condition. The international, EU-funded project Psychological support for
promoting mental health and well-being among adolescent young carers in Europe
(ME-WE) was the first large-scale European project aimed at promoting health and
strengthening resilience among young carers aged 15—17 years, also referred to as
adolescent young carers. The project consisted of three main activities: (1)
systematising knowledge about adolescent young carers, (2) developing and testing
a preventive intervention together with adolescent young carers and their
stakeholders, and (3) disseminating the project results. The ME-WE project started
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in January 2018 and ended in June 2021. To ensure that adolescent young carers in
different life situations were included, the project was carried out in six countries
with varying levels of awareness and support: Italy, the Netherlands, Switzerland,
Slovenia, the United Kingdom and Sweden. The project was coordinated by Linnaeus
University.

Related to the overall goal of promoting the health of adolescent young carers, the
ambition was to enable cross-country comparisons and raise awareness among
decision-makers, health and social services, schools, civil society organisations,
young people themselves and other relevant actors. This objective was achieved
through the various activities of the project. A number of publications, both scientific
and popular science, have been published with results from the project. Among other
things, the first survey of the situation of adolescent young carers aged 15—17 years
in Europe was conducted, which has now been published in an international journal.
Furthermore, analyses of policies, laws and safety nets, among other things, have
been carried out and contributed to new knowledge. A central component of the
project was the development of a support intervention, the ME-WE model,
consisting of group meetings and an app for adolescent young carers.

Although the project ended in 2021, work with ME-WE has continued. In Sweden,
the Swedish Family Care Competence Centre (SFCCC) and SFCCC’s research group
at Linnaeus University are actively working to disseminate and implement the ME-
WE model. At the same time, various project results continue to be published and
presented at conferences and related policy events both at national and international
levels.

This chapter summarises the various activities and results of the ME-WE project and
describes how the SFCCC and SFCCC’s research group at Linnaeus University have
continued their work after the end of the project period. The chapter concludes with
reflections and recommendations on how young carers’ situation can be highlighted
and what further work is needed to improve their current and future lives.

Inledning

Unga omsorgsgivare ar barn under 18 ar som ger vard, hjilp eller stod till en forélder,
syskon, vin eller annan nirstiende med ett hilsorelaterat tillstind, exempelvis
fysisk eller psykisk ohilsa, funktionsnedsittning, skada eller missbruk. Dessa barn
kan bland annat ansvara for vardagssysslor, tolka, ge personlig vard, vara ett
kanslomassigt stod eller ta hand om syskon. Ofta liknas detta vid ett vuxenansvar,
som kan dventyra deras hilsa och vilbefinnande. Generellt har unga omsorgsgivare
bade samre fysisk och psykisk hélsa dn andra barn [1]. De upplever adven fler svarig-
heter i skolan [2] och kan kinna sig ensamma och utlimnade, da deras omsorgsroll
ofta dr okdnd inom hélso- och sjukvérden, socialtjansten, bland skolpersonal och
beslutsfattare [3]. Samtidigt dr det viktigt att uppmarksamma att omsorgsrollen
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aven kan medfora positiva effekter. Unga omsorgsgivare rapporterar exempelvis att
den har bidragit till personlig utveckling, 6kad motstandskraft och empati [4, 5].

Sedan 1990-talet har forskning i allt hogre grad uppmirksammat unga omsorgs-
givare, vilket har bidragit till en battre forstaelse for deras livssituation i flera lander.
Ett viktigt bidrag till detta omréde utgjordes av det internationella projektet
Psychological support for promoting mental health and well-being among
adolescent young carers in Europe (ME-WE) som utfordes inom EU:s forsknings-
och innovationsprogram Horizon 2020 mellan januari 2018 och juni 2021 [6, 7].
ME-WE-projektet, som var det forsta storskaliga, internationella projektet i sitt slag,
koordinerades av Linnéuniversitetet och genomférdes i Italien, Nederldnderna,
Schweiz, Slovenien, Storbritannien och Sverige. Det Overgripande syftet var att
framja halsa och stiarka motstandskraft hos unga omsorgsgivare.

Kapitlets syfte ar att beskriva ME-WE-projektet och att presentera dess resultat.
Forfattarna inleder med en bakgrundsbeskrivning av ME-WE-projektet, foljt av en
redogorelse for projektets olika delar och dess resultat. Darefter ges en 6verblick av
hur Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) och Nka:s forskargrupp vid
Linnéuniversitetet har fortsatt att arbeta med ME-WE efter projektets slut.

ME-WE-projektet

Innan ME-WE-projektet hade forskning om unga omsorgsgivare fraimst genomforts
pa nationell, regional eller lokal nivd. Det saknades dock storre, internationella
jamforande studier inom omrédet. Detta, i kombination med de risker som tidigare
forskning identifierat med att vara en ung omsorgsgivare [se exempelvis 8-11], ledde
till uppstarten av ME-WE-projektet.

For att fa en bredare forstaelse och kunna studera unga omsorgsgivares olika livs-
situationer, genomfordes projektet i Italien, Nederlinderna, Schweiz, Slovenien,
Storbritannien och Sverige. De sex linderna hade varierande nivaer av medvetenhet
och stéd for unga omsorgsgivare [7]. Samtliga lander var dessutom medlemmar i
Eurocarers, som ar en europeisk, icke-vinstdrivande paraplyorganisation som
arbetar for anhorigas rattigheter, vilket dven inkluderar barn som anhoriga och unga
omsorgsgivare [12].

ME-WE-projektet fokuserade pa unga omsorgsgivare i aldrarna 15—17 ar, da detta ar
en understuderad grupp som befinner sig i en kritisk 6vergéngsperiod till vuxenlivet.
Denna tid praglas ofta av utmaningar som att slutfora gymnasieutbildning, séka
eftergymnasial utbildning eller att komma in pa arbetsmarknaden. For unga
omsorgsgivare kan denna period vara sarskilt pafrestande, da de samtidigt behover
hantera sitt omsorgsansvar.
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For att kunna uppna det 6vergripande syftet att fraimja hélsa och stiarka motstands-
kraft hos unga omsorgsgivare, bestod projektet av tre delar:

1. Systematisera kunskap om unga omsorgsgivare.

2. Utveckla och testa en forebyggande intervention tillsammans med unga
omsorgsgivare och yrkesverksamma.

3. Sprida projektets resultat.

I de avsnitt som foljer ges en djupare inblick i dessa tre delar.

Del 1: systematisera kunskap om unga omsorgsgivare

Under projektets forsta dr genomfordes en kunskapsoversikt av omrédet, samtidigt
som ny data samlades in, for att identifiera kunskapsluckor och ldgga grunden till
projektets kommande delar. Detta arbete bestod av att kartligga unga omsorgs-
givares situation och behov, analysera policys, lagar och andra skyddsnét, samt att
identifiera interventioner och god praxis [7, 13].

Kartldgga unga omsorgsgivares situation och behov

For att fa kunskap om unga omsorgsgivares situation och behov, skapades en enkit
som skickades ut till ungdomar i alla lander som deltog i projektet. Enkiten byggde
pa en genomgang av tidigare forskning, dar viktiga omraden och frigor identifierats
[7]. Enkdten inneholl demografiska fragor (&lder, kon, fodelseland, bostadsort,
utbildning, arbete, med mera), fragor om eventuell omsorgsroll (frekvens och typ av
omsorgsansvar, narstdendes halsotillstand, positiva och negativa erfarenheter av
omsorgsrollen, erhallet stod, med mera) samt frigor om ungdomarnas egen hélsa
och behov av stod.

For att nd ut med enkiten anvidndes flera rekryteringskanaler, s& som skolor,
anhorigorganisationer och kommuner. Totalt deltog 9473 ungdomar i studien, varav
2099 identifierades som unga omsorgsgivare i aldrarna 15—-17 ar. Flest unga
omsorgsgivare identifierades i Sverige (702), foljt av Storbritannien (402), Slovenien
(342), Schweiz (240), Italien (214) och Nederldnderna (199). Resultaten visar att 69
procent av de unga omsorgsgivarna tog hand om, gav hjilp eller stod till en
familjemedlem och att 53 procent tog hand om, gav hjalp eller stid till en véan. Vissa
hade ett sddant omsorgsansvar for bdde en familjemedlem och en vian. Bland
familjemedlemmar som behévde omsorg var de vanligaste héalsorelaterade
tillstdnden fysiska funktionsnedsittningar och psykisk ohilsa, medan psykisk ohélsa
var det vanligaste tillstdndet bland vinner som behévde omsorg.

En 6vergripande bild visar att en typisk ung omsorgsgivare oftast ar en flicka som tar
hand om sin mamma med fysisk funktionsnedsittning. Det fanns dock variationer
mellan ldnderna. Storbritannien, Sverige och Nederlinderna hade exempelvis en
hogre andel unga omsorgsgivare som gav hjalp och stod till syskon, medan Italien,
Schweiz, och Slovenien hade en hogre andel som gav hjilp och stéd till mor- och
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farforildrar. Hur mycket omsorg ungdomarna gav varierade ocksd mellan landerna.
De hogsta nivderna av omsorg identifierades bland ungdomar i Slovenien och
Storbritannien. Resultaten visar dven konsskillnader. Flickor i Nederldnderna och
Storbritannien gav betydligt mer omsorg #n pojkar. Over lag rapporterade unga
omsorgsgivare samre hélsa dn ungdomar utan omsorgsansvar. Kvinnliga unga
omsorgsgivare rapporterade simre hilsa dn manliga unga omsorgsgivare [7, 13].

Analysera policys, lagar och andra skyddsndit

For att fi en uppfattning om hur unga omsorgsgivare uppmarksammas och skyddas
i projektets deltagande ldnder, genomfordes en webbaserad sokning och 25
semistrukturerade intervjuer med experter inom omrédet. Sokningen och intervju-
erna resulterade i kunskap om hur unga omsorgsgivare representeras i lagstiftning
och policys i respektive land, hur dessa tillimpas i praktiken, vilka begrasningar som
finns och vilka framsteg som har gjorts. Dessa resultat integrerades sedan i ett
klassificeringssystem med sju nivéer [14]. Niva ett indikerar att det finns en stor
medvetenhet om unga omsorgsgivare och att de ar val representerade i lagstiftning.
Nivd sju indikerar att det inte finns nigon medvetenhet alls och att unga
omsorgsgivare inte heller dr representerade i lagstiftning.

Resultaten visar att endast Storbritannien har lagstiftning som specifikt erkdnner
barns omsorgsroller (Children and Families Act, Care Act, Carers Act i Skottland
och Social Services and Well-being Act i Wales) och de hamnade darmed pa niva tva
i klassificeringssystemet. Sverige hamnade pa nivi tre, eftersom den svenska hélso-
och sjukvardslagen uppmarksammar barns behov av information, rad och stéd nar
en forilder, eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med, har
en psykisk storning eller funktionsnedséttning, allvarlig fysisk sjukdom eller skada,
missbrukar, utsatter barnet eller en narstaende till barnet f6r vald/6vergrepp, eller
ovintat avlider [15]. I de flesta ldnder 4r unga omsorgsgivare beroende av annan,
icke-specifik lagstiftning, exempelvis géllande utbildning, hilso- och sjukvard och
social omsorg. For att uppnd politiska fordndringar var de intervjuade experterna
eniga om att ett aktivt och langsiktigt engagemang fran ministerier, familje-
foreningar, privata och offentliga aktérer samt unga omsorgsgivare sjilva ar
avgorande. Aven ratificeringen av Barnkonventionen och andra europeiska policys
sags som betydelsefulla [7, 14, 16].

Identifiera interventioner och god praxis

For att hitta sitt att frimja unga omsorgsgivares hilsa genomfoérdes en Delphistudie
dir bland annat olika insatser for att identifiera och stétta unga omsorgsgivare
diskuterades. Totalt deltog 66 experter frén Australien, Belgien, Irland, Tyskland
samt de lander som ingick i ME-WE-projektet. Deltagarna var verksamma inom
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omréden relaterade till unga omsorgsgivare och inkluderade politiker, forskare och
praktiker.

Parallellt genomfordes en systematisk litteraturéversikt dar 2500 artiklar gransk-
ades. Ur denna 6versikt valdes 40 artiklar ut som fokuserade pa stodinsatser for unga
omsorgsgivare. Utifrdn Delphistudien och litteraturéversikten identifierades 39
interventioner, som valdes ut baserat pa kriterier som paverkan pé psykisk hilsa,
utbildning, motstandskraft samt mgjligheten att Gverforas till en digital plattform.
Dessa presenterades sedan for experter och unga omsorgsgivare, som fick bedoma
och rangordna dem.

I linje med tidigare resultat visade badde Delphistudien och litteraturéversikten att
medvetenheten om unga omsorgsgivare generellt ar 1dg i de flesta lander. Nar det
giller strategier for att frimja unga omsorgsgivares hilsa, identifierades fem
nyckelomraden: (1) tidig identifiering av unga omsorgsgivare, (2) stod for att bygga
starka sociala natverk, (3) insatser som framjar hélsa hos alla inblandade parter, (4)
digitalt stéd och (5) delaktighet frin unga omsorgsgivare i utformningen av
stodinsatser. Dessa resultat 1ag till grund fér utvecklingen av den férebyggande
interventionen, som utgjorde den andra delen av ME-WE-projektet [3, 71.

Del 2: utveckla och testa en férebyggande intervention tillsammans med unga
omsorgsgivare och yrkesverksamma

Efter att potentiella interventioner hade identifierats i den forsta delen av projektet,
startades blandade ldrande nétverk (BLN) i respektive land som ingick i ME-WE-
projektet. Ett BLN syftar till att bidra till kunskaps- och erfarenhetsutbyte mellan
deltagare med ett gemensamt intresse, for att leda fram till utvecklingsarbete [17]. I
ME-WE-projektet bestod dessa nitverk bland annat av unga omsorgsgivare, fore
detta unga omsorgsgivare, skolpersonal, hilso- och sjukvéirdspersonal och social-
arbetare. Nastintill alla BLN modererades av tvd medarbetare frain ME-WE-
projektet. Totalt holls 82 BLN-tréffar, med 92 medlemmar forsta aret, 164 medlem-
mar andra aret och 109 medlemmar tredje och fjarde aret.

Under det forsta och andra aret fokuserade natverken pa att utveckla den
forebyggande interventionen. De diskuterade de olika interventionerna som identi-
fierades i den forsta delen av projektet, vilket s& sméningom ledde fram till
utvecklandet av ME-WE-modellen bestdende av grupptriffar och en app (se mer
information om ME-WE-modellen nedan). En manual f6r grupptriaffarna arbetades
fram och rekryteringsstrategier identifierades. Under det tredje och fjarde aret lag
fokus pé att f6lja och stétta implementeringen av ME-WE-modellen. D4 COVID-19
blev ett faktum, blev det nddvindigt att utveckla nya rekryteringsstrategier,
samtidigt som vissa delar i ME-WE-modellen beh6vde anpassas for att helt kunna
erbjudas online. D& ME-WE-modellen till stor del redan var anpassad till en digital
milj6, behovde dock inte sjédlva innehallet i modellen dndras [7].
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Utover utvecklingsarbetet som genomfordes i ldndernas BLN, holls tva inter-
nationella workshops med medlemmar av Eurocarers Young Carers Working
Group [18]. Gruppen, som bestod av 30 unga och fore detta unga omsorgsgivare fran
tio europeiska lander samt Australien, fick majlighet att ge aterkoppling pA ME-WE-
modellen. Lokala grupper med unga omsorgsgivare startades dessutom i Italien,
Nederldnderna, Schweiz, Slovenien och Sverige. Dar fick deltagarna mdgjlighet att
vara delaktiga i utvecklingen av ME-WE-appen. Interventionen diskuterades dven
med ME-WE-projektets internationella, rddgivande etiska kommitté, som
sammantridde tvd ginger per &r och bestod av fore detta unga omsorgsgivare,
forskare och policyexperter [7].

ME-WE-modellen

ME-WE-modellen bestir av grupptriffar och en app, som riktar sig till unga
omsorgsgivare i aldrarna 15—17 ar, oberoende av vem den nirstdende ar. Den bygger
pd DNA-V-modellen, som i sin tur baseras pa acceptans- och engagemangsterapi
(ACT) och positiv psykologi [19]. DNA-V-modellen fokuserar pa att skapa ett
fungerande samspel mellan de tre formagorna discoverer (upptickaren), noticer
(observatoren) och advisor (rddgivaren), samt att identifiera varden, utveckla en
flexibel sjdlvbild och stirka sociala nitverk. Dessa delar ingar d&ven i ME-WE-
modellen, men innehallet har anpassats specifikt till unga omsorgsgivare. Upp-
tiackaren handlar om var forméga att utforska virlden och att testa nya saker.
Observatoren ar var formaga att uppleva den inre och yttre virlden genom vira
kinslor och sinnen. Den hjalper oss att normalisera och komma i kontakt med véra
kanslor. Radgivaren kan ses som var problemlosande, inre rost. Det dr en formaga
som representerar hur vi forstar vart forflutna, bildar 6vertygelser, utviarderar oss
sjdlva och forutspar framtiden. Dessa formégor, som finns hos alla manniskor, kan
vara olika framtraddande. Nagon férméga kan vara mer dominant, medan en annan
kan vara svagare dn de andra. Om vi lar dem att samspela med varandra, kan det
hjélpa oss i véar vardag. Det 6kar dven chansen att leva ett liv i enlighet med vara
varden, vilket representerar sidant som &r viktigt for oss och som vi bryr oss om.

Under grupptriffarna far deltagarna lara sig att komma i kontakt med dessa olika
formagor och att identifiera sina viarden. De far ocksa hjalp med att utveckla en
flexibel sjélvbild och, relaterat till detta, f& mer sjalvmedkansla. Att ha en flexibel
sjalvbild handlar om att kunna se sig sjilv som foranderlig och att inte vara fast i en
begrinsad, negativ syn pa sig sjilv. Sist, men inte minst, fr deltagarna dven stod i
att bygga starka sociala niatverk och att utveckla sina sociala formagor. En stor del av
grupptriffarna handlar om att unga omsorgsgivare ska fa traffa och l1ara kinna andra
iliknande situationer [20].
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Grupptriffarnas struktur

Grupptriffarna kan genomforas digitalt, fysiskt eller i form av omvixlande digitala
och fysiska traffar. Totalt innehaller ME-WE-modellen atta grupptraffar. De forsta
sju hélls med ungefar en veckas mellanrum, medan den attonde grupptriffen ar en
uppfoljning som halls cirka tre ménader efter den sjunde grupptréffen. Varje grupp-
traff tar omkring tv4 till tva och en halv timme. ME-WE-modellen ar utformad for
grupper om cirka tre till tio unga omsorgsgivare och modereras med fordel av tvé
gruppledare [20].

ME-WE-appen

Appen ME-WE young carers utvecklades som en direkt f6ljd av ett identifierat
behov av stod pa distans. Unga omsorgsgivare som deltog i projektet framforde
onskemal om samlad, relevant information pa ett lattillgangligt stille och att méjlig-
gora interaktion mellan unga omsorgsgivare. Det beslutades darfor att appen skulle
utvecklas bade som ett verktyg till grupptriaffarna och som ett separat stod.

Appen, som kan laddas ner gratis via Google Play och App Store, kan anvindas bade
i de digitala och fysiska grupptraffarna, &ven om detta inte ar nagot krav da traffarna
ar utformade att fungera bdde med och utan appen. Vad géller innehallet i appen
finns bland annat informationssidor, som exempelvis tar upp unga omsorgsgivares
rattigheter, vanliga sjukdomar och diagnoser, vilket stod som finns och vad som kan
goras i nodsituationer. Appen innehéller dessutom berittelser om andra unga
omsorgsgivare och en digital dagbok. For de som deltar i ME-WE-grupptriffarna,
finns dven en chatt tillgdnglig, samt material som anvinds under traffarna [21].

Implementering av ME-WE-modellen

Under projekttidens gang testades ME-WE-modellen i en forskningsstudie i de
deltagande ldnderna. Denna implementering paborjades i oktober 2019 och
avslutades i november 2020 och innebar att de unga omsorgsgivarna antingen
hamnade i en interventionsgrupp eller en kontrollgrupp. Interventionsgrupperna
fick ta del av ME-WE-modellen direkt, medan unga omsorgsgivare i kontroll-
grupperna sattes pa en viantelista i ndgra manader. Under denna period genomf6rdes
samtidigt en systematisk utvirdering av modellen. Var och en av de unga omsorgs-
givarna i savil interventionsgrupperna som kontrollgrupperna fick svara pa fragor i
tre enkéter for att mojliggora jaimforelser mellan grupperna. Enkiterna besvarades
vid olika tidpunkter: fore den forsta grupptriffen (baslinjen), vid den sjunde
grupptraffen (efter sju veckor for kontrollgruppen) och vid den &ttonde grupptraffen
(tremanadersuppfoljning for kontrollgruppen). De bestod bland annat av demo-
grafiska fragor (alder, kon, fédelseland, bostadsort, utbildning, arbete med mera),
fragor om omsorgsrollen (frekvens och typ av omsorgsansvar, nirstdendes halso-
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tillstdnd, positiva och negativa erfarenheter av omsorgsrollen med mera),
deltagarnas egen hélsa samt deras upplevelser av att delta i grupptraffarna [22].

Totalt genomférdes ME-WE-modellen i sammanlagt 45 interventionsgrupper under
projektets gang. I forskningsstudiens utvardering inkluderades 213 unga omsorgs-
givare, varav 107 deltog i interventionsgrupperna och 106 i kontrollgrupperna.
Deltagarnas medelélder var 16,36 &r och majoriteten var flickor (79,2%). De unga
omsorgsgivarna tog hand om, gav hjélp eller stod till sédval familjemedlemmar som
andra personer, exempelvis vinner, med psykisk ohilsa, fysiska sjukdomar,
kognitiva eller fysiska funktionsnedsittningar eller beroendeproblematik.
Resultaten tyder pa att ME-WE-modellen har potential att framja vilbefinnande och
starka motstandskraft hos unga omsorgsgivare, dven om forskning kravs for att
statistiskt sdkerstilla effekterna av modellen. Ménga av deltagarna rapporterade
emellertid att de uppskattade grupptréaffarna. De upplevde att de fatt med sig
anviandbara verktyg och att traffarna var meningsfulla och fick dem att mé bra. Flera
beskrev positiva fordndringar, sd& som battre hantering av stressande tankar och
kinslor samt okad sjalvmedkénsla [7, 22]. Nedan foljer nagra citat fran svenska
deltagare:

Jag har tankt pa hur jag ska st upp for mig sjilv [...] sluta
tro pd min radgivares negativa tankar, vara mer
sjalvsdker och tro pa mig sjilv och [...] dven sluta ha sa
hoga krav.

Jag har kdnt att jag blir lyssnad pd och tagen pa allvar,
vilket jag inte har upplevt innan. Har fatt exempel pa
ovningar som kan minska dngesten i stunden. ME-WE-
traffarna har hjdlpt mig att tanka pa mig sjdlv, att det dr
viktigt att inte sdtta andra fore en sjdalv hela tiden.

Har fatt mer perspektiv pd saker. Lite nya insikter och
verktyg for att hantera saker.

Jag har madtt bdttre i mig sjalv och jag har for forsta
gdngen pd ldnge kdant att jag dr viktig.

Jag har blivit starkare, kan utrycka mig ndr ndagot dar fel
Jjag har vdxt lite som person.

Jag har insett att jag kan vdlja hur mycket jag kan ge.

Det var sa bra med stod fran andra ungdomar, man kdnde
inte sig lika ensam.
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Del 3: sprida resultat

Den tredje delen i ME-WE-projektet syftade till att kontinuerligt sprida de resultat
som samlades in under projekttiden, bade nationellt och internationellt. Fokus lag
pa att 6ka medvetenhet, engagemang, paverka policy och praxis samt sdkerstélla att
insatserna kunde leva vidare dven efter projektets slut. For att nd ut till olika mél-
grupper anviandes flera kommunikationsstrategier:

— Publikationer — bade vetenskapliga och popularvetenskapliga.

— Konferenser och andra evenemang — totalt uppskattas omkring 10 000
intressenter ha nétts pa nationell, regional eller lokal niv4, och cirka 3 0oo
pa europeisk niva.

— Traditionella medier, sociala medier och digitala plattformar — exempelvis
skapades en webbsida for projektet [6] och 16 intervjuer genomférdes i
nationell TV eller radio, vilket nddde ut till miljontals invanare.

— Nationella och internationella nitverk — 6ver 8 000 olika personer deltog i
olika BLN och andra aktiviteter, ddaribland studenter, skolpersonal, hilso-
och sjukvardspersonal, beslutsfattare, socialarbetare, forskare, journalister,
personal fran idéburna organisationer, ungdomar, unga omsorgsgivare och
fore detta unga omsorgsgivare [7].

Utover detta har projektet bidragit till policyférandringar, sdvil nationellt som
internationellt. En av de mest betydande internationella effekterna var paverkan pa
den Europeiska Barngarantin, som syftar till att motverka socialt utanférskap och
fattigdom bland barn inom EU [23]. Under utvecklingen av Barngarantin arbetade
ME-WE-projektets medarbetare aktivt for att unga omsorgsgivare skulle inkluderas
i kategorin "behdvande barn”. Detta ledde till att unga omsorgsgivares situation togs
med (att leva med en féralder med funktionsnedséttning, i ett hushall med psykisk
ohilsa, 1angvarig sjukdom eller drogmissbruk).

I Sverige sikerstilldes finansiellt stod fran Socialstyrelsen for att kunna fortsitta
arbeta med ME-WE-modellen efter projektets slut. Baserat pa projektets forsknings-
resultat erkdnner Socialstyrelsen nu dessutom att cirka tre fjirdedelar av alla barn
som anhoriga dr unga omsorgsgivare. De dtog sig dven att sprida resultat frén ME-
WE-projektet. Sammanfattningsvis har ME-WE-projektet sdledes bidragit till att
O0ka medvetenheten om unga omsorgsgivare och de utmaningar de moéter, bland
yrkesverksamma, beslutsfattare och unga omsorgsgivare sjilva. Projektet lyckades
ocksd uppné mélen att 6ka engagemang, paverka policy och praxis samt sakerstilla
att insatserna kunde fortsatta efter projektets slut [7].
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Fortsatt arbete efter ME-WE-projektet

Sedan ME-WE-projektet avslutades i juni 2021 har Linnéuniversitetet och Nka
fortsatt att arbeta for att sprida och implementera ME-WE-modellen. Arbetet med
att utveckla, implementera och utviardera modellen har beskrivits i flera veten-
skapliga artiklar och publikationer [se exempelvis 7, 22]. Vidare har modellen
presenterats péa flera nationella och internationella konferenser. Sedan januari 2022
erbjuder Nka dessutom en ME-WE-utbildning, diar syftet ar att utbilda nya
gruppledare i ME-WE-modellen. Utbildningen riktar sig till personal i kommuner
och idéburna organisationer, samt ovriga professioner som &r intresserade av att
arbeta med ME-WE-modellen. Nedan beskrivs det fortsatta arbetet med ME-WE-
modellen mer ingdende.

ME-WE-utbildningen

ME-WE-utbildningen har som mal att sprida anvindandet av ME-WE-modellen i
Sverige, for att fler unga omsorgsgivare ska uppmarksammas och erbjudas lampligt
stod. Detta gors genom att utbilda nya gruppledare i att kunna anvinda ME-WE-
modellen och dirmed tillhandahélla grupptraffar for dessa ungdomar. Med tanke pa
den stora bristen pa st6d till unga omsorgsgivare (se kapitlet Barn som dr anhériga
och unga omsorgsgivare for mer information), blir en evidensbaserad intervention
som ME-WE-modellen av stor betydelse. Den gér ocksa i linje med den nya social-
tjanstlagen frn 2025 som séiger att svenska kommuner, i sitt arbete med att st6tta
barn och ungdomar, ska arbeta forebyggande och kunskapsbaserat i enlighet med
vetenskap och beprovad erfarenhet.

ME-WE-utbildningen innehéller sjilvstudier och tre utbildningsdagar. Sjalv-
studierna bestar av att sitta sig in i relevant material, s som ME-WE-manualen och
boken The Thriving Adolescent [19] som ger en ingdende beskrivning av DNA-V-
modellen och som ME-WE-modellen grundas pa. Utbildningsdagarna hélls online
och bestar av en blandning av féreldsningar, diskussioner och praktiska moment.
Under dessa dagar tas flera olika &mnen upp, sd som information om unga
omsorgsgivare, grunderna for ME-WE-modellen, hur manualen ar uppbyggd, vad
som bor goras vid oro for barn, samt hur rekrytering till grupptraffarna kan ga till.
Bland de viktigaste momenten i utbildningen ar att deltagarna sjdlva far prova pa att
vara deltagare i flera av de 6vningar som ingar i grupptraffarna. De far dven 6va pa
att vara gruppledare i flera av 6vningarna. Att som gruppledare ha kdnnedom om
hur det kan kédnnas att delta i de olika 6vningarna ar av stor betydelse for att kunna
hélla i grupptriaffarna pa basta sitt. Det dr ocksa viktigt d& gruppledare i ME-WE-
modellen uppmuntras att sjdlva dela med sig av egna erfarenheter, nér s ar lampligt,
for att skapa en trygg atmosfar och en kinsla av jaimlikhet i hela gruppen.

I slutet av ME-WE-utbildningen ombeds deltagarna att fylla i en enkit om hur de
har upplevt utbildningen. De informeras ocksd om hur de kan utvirdera sina
framtida ME-WE-grupper. Nka ber alla gruppledare att mot slutet av grupptraffarna
fylla i en enkit med olika demografiska fragor, hur grupperna har gatt till (online,
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fysiskt), vad som har varit bra, vad som kan forbattras och om de har avvikit frén
manualen. Detta skickas sedan till Nka for uppfoljning och for att, om behov uppstar,
kunna vidareutveckla och anpassa ME-WE-modellen s att den fungerar i s ménga
sammanhang som majligt.

Sedan ME-WE-utbildningen startade i Sverige varterminen 2022, fram till och med
varterminen 2025, har atta utbildningar med totalt 81 deltagare genomforts.
Tjugoen deltagare kommer fran idéburna organisationer, 50 frdn kommuner, tre
fran regioner och sex fran privata foretag. Manga av deltagarna adr anhorig-
konsulenter, men dven andra professioner finns representerade. Som exempel kan
namnas familjebehandlare, barnstédjare, hilso- och sjukvardskurator, skolkurator,
samordnare, verksamhetschef, verksamhetsutvecklare och diakon. Deltagarna ar
over lag n6jda med utbildningen och uppskattar i synnerhet att fi prova ménga av
de olika 6vningarna i ME-WE-manualen. Ménga anser att ME-WE-modellen &r
mycket bra och har potential att hjalpa unga omsorgsgivare att hantera sin situation.
Vissa menar dven att 6vningarna i ME-WE-manualen ir tillimpbara i flera olika
situationer och kan vara till nytta i méten med andra ungdomar och vuxna. Samtidigt
ir en utmaning med utbildningen att deltagarna kan ha olika preferenser. Som
exempel kan nimnas att vissa vill ha fler teoretiska moment och andra farre. Vissa
uppskattar att manualen ar detaljerad och tycker att den ar tydlig, medan andra
tycker att den ar for detaljerad och behover forenklas. Hur mycket tid som behover
laggas pa sjalvstudierna kan ocksa variera, d& vissa behéver mer tid dn andra, i
synnerhet da kurslitteraturen The Thriving Adolescent [19] i nuldget endast finns
tillgdnglig pa engelska. Sammantaget dr dock majoriteten av deltagarna positivt
installda till sdvial ME-WE-utbildningen som ME-WE-modellen.

Stod till ME-WE-gruppledare efter utbildningen

Efter att deltagarna har genomgéitt ME-WE-utbildningen erbjuds de ett intyg pa
genomgangen utbildning och far fortsatt tillgang till relevant material. Utbildnings-
ledarna ar tillgingliga for 16pande fragor och vid behov dven handledning innan,
under och efter ME-WE-gruppers genomforande. Nka bjuder arligen in till digitala
nitverkstriffar, dar alla deltagare frin ME-WE-utbildningen 4r vilkomna. Detta ar
ett tillfalle att traffa andra gruppledare for att utbyta erfarenheter och diskutera
mojligheter och utmaningar. Natverkstraffarna kan dven innehélla foreldsningar
med relevanta teman. Exempelvis har gastforeldsare frin projekt som erbjuder
andra typer av stodgrupper for barn bjudits in, for att dela med sig av erfarenheter
och tips for att na ut till berérda barn. Rekrytering av deltagare till grupptraffarna ar
ofta ett stiende tema i ndtverkstriffarna, da tidigare erfarenheter och feedback fran
gruppledare visar att detta dr en aterkommande utmaning for manga. Svarigheterna
att rekrytera deltagare beror sannolikt bland annat pa att det saknas bred kunskap
och kinnedom om unga omsorgsgivare. Relaterat till detta identifierar sig manga
ungdomar inte heller som omsorggivare, da de ser sina uppgifter som sjilvklara och
som en normal del av sina skyldigheter och ansvarsomraden [24, 25]. Att vara
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ihardig och att fortsitta sprida kunskap ar ddrmed av stor betydelse for att kunna
uppmairksamma och stotta unga omsorgsgivare.

ME-WE-grupper som genomférts

Sedan ME-WE-utbildningen startade varterminen 2022, fram till och med
varterminen 2025, har 15 ME-WE-grupper hallits i Sverige med totalt 54 unga
omsorgsgivare. Av dessa har nio av grupperna arrangerats av kommuner, medan sex
har letts av idéburna organisationer. Gruppledare rapporterar att traffarna har
fungerat bra, att ungdomarna ar engagerade, har tyckt om att delta och att traffa
andra iliknande situationer. Enligt gruppledare upplever ungdomarna att de har fatt
med sig verktyg for att hantera sin livssituation. Flera kan ta till sig 6vningarna i ME-
WE-modellen, dven om det ocksé finns deltagare som tycker att 6vningarna ar svara.
Vad géller genomforandet av grupptriaffarna rapporterar vissa gruppledare att det
kan vara svart att hinna med alla 6vningar och att appen inte alltid fungerar som den
ska. Nagra gruppledare ndmner att de delvis har avvikit frin manualen, bland annat
pa grund av tidsbrist, som har gjort att de har fatt hoppa 6ver vissa delar eller flytta
fram Gvningar till en senare traff. Andra berittar om att de har forenklat spraket i
manualen, bytt ut vissa ovningar eller lagt till lek- och fikapauser. Samtidigt
beskriver gruppledare att det har varit positivt att vara tva gruppledare, da det har
inneburit att de har kunnat bolla tankar och frigor med varandra. Over lag Ar
gruppledare ngjda med ME-WE-modellen och grupptraffarna.

Ovriga aktiviteter for att sprida ME-WE-modellen

Linnéuniversitetet och Nka arbetar aktivt med att sprida information om ME-WE
och att bidra till implementering av modellen genom foreldsningar och
publikationer. Sedan ME-WE-projektet avslutades har medarbetare bland annat
medverkat i flertalet internationella konferenser, sa som 4t International Young
Carers Conference i Manchester (april 2024), Young Carers Action Day i Japan
(deltagande online, mars 2022 och mars 2025), den digitala, globala konferensen
World Carers Conversation (maj 2022) och DG Research & Innovation Policy
Event: R&I to promote mental health and prevent/treat mental disorder anordnat
av EU-kommissionen i Bryssel (februari 2025). I Sverige har foreldsningar bland
annat hallits for politiker, pd konferenser som Barnrdttsdagarna i Karlstad,
Skolskoterskekongressen i Stockholm och pé en nationell nétverkstraff i Stockholm
for verksamheter som arbetar med barn som anhériga. Vetenskapliga publikationer
gillande ME-WE-modellen har publicerats i internationella tidskrifter [7, 20, 22, 24,
26], men det finns ocksa populiarvetenskapliga publikationer [6, 27, 28] och en sida
med information specifikt kopplat till ME-WE-modellen pa Nka:s hemsida [29].

Young Kin-projektet
Utover det fortsatta arbetet med ME-WE-modellen, jobbar Linnéuniversitetet och
Nka med att utveckla och testa en psykosocial intervention for unga omsorgsgivare i
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aldrarna 12-15 &r. Denna stodintervention utgér ifrin ME-WE-modellen, men
anpassas till en yngre méalgrupp. Detta gors inom ramen f6r det FORTE-finansierade
Young Kin-projektet, som startades i januari 2023, och som fokuserar pa unga
omsorgsgivares psykiska hilsa. Utover att utveckla en stodintervention, syftar
projektet till att gora en kartliggning av unga omsorgsgivare 12—15 ar i Sverige.
Denna kommer bland annat att berora fragor om livsvillkor, positiva och negativa
aspekter av omsorgsrollen samt erhallet stod. Projektet ar ett samarbete mellan
Linnéuniversitetet, Nka, kommunerna Borés, Jonkoping, Mullsjo, Oskarshamn,
Uddevalla och Uppsala, Roda Korsets Traumacenter i Skovde och Skellefted,
Svenska Kyrkan i Borés, Socialstyrelsen, Region Kalmar lan och Eurocarers.

Avslutande reflektioner

Manga barn dr unga omsorgsgivare och ger vard, hjilp eller stod till ndgon
nirstdende. Denna omsorgsroll kan upplevas som meningsfull och ge andra positiva
effekter, men for ménga kan den ocksi kdnnas betungande och negativt paverka
hélsa, skolgdng och det sociala livet. Trots de senaste arens framsteg inom
forskningen, aterstar mycket arbete fér att uppmirksamma och stotta unga
omsorgsgivare. Baserat pd den kunskap som samlats in under och efter ME-WE-
projektet, kan foljande rekommendationer lyftas fram:

— Identifiera och erkidnn unga omsorgsgivare: unga omsorgsgivare har linge
varit osynliga for manga beslutsfattare och yrkesverksamma. An idag #r det
manga som inte kdnner till att barn kan ha en omsorgsroll. I Sverige 6kar
medvetenheten successivt, men det saknas fortfarande lagstiftning som
specifikt erkdnner barns och ungdomars omsorgsansvar. Stodet till unga
omsorgsgivare varierar dessutom beroende pa var i landet de bor, da vissa
kommuner erbjuder anhorigstod till bdde barn och vuxna, medan andra
enbart riktar stodet till vaxna. Manga ungdomar identifierar sig inte heller
sjilva som omsorgsgivare, da de upplever sina ansvarsomridden som
sjalvklara. Stigma kring omsorgsrollen kan dessutom gora det svart att 6ppet
prata om den.

— Omsorgsansvaret stracker sig bortom stod till fordldrar: manga unga ger
stod till andra familjemedlemmar, exempelvis syskon. Det dr heller inte
ovanligt att vara omsorgsgivare till vanner, vilket kan vara minst lika
kravande som att stodja en familjemedlem (se kapitlet Unga omsorgsgivare
som tar hand om eller ger hjdlp och stod till vinner med hdlsorelaterade
tillstand).

— Halsoframjande perspektiv: Trots att mycket forskning lyfter fram negativa
konsekvenser av att vara ung omsorgsgivare, ar det viktigt att vara medveten
om att den ocksd kan ha positiva effekter. Manga kinner stolthet Gver sin
roll och utvecklar sociala och empatiska forméagor, samt en okad
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sjalvstandighet. Att enbart fokusera pa de negativa aspekterna riskerar att
forminska ungdomarnas upplevelser och egenmakt. Samtidigt ar det viktigt
att komma ihdg att alla unga omsorgsgivare ar olika och att stodet darfor
maste anpassas efter individens behov.

— HaAll i och hall ut: eftersom kunskapen om unga omsorgsgivare fortfarande
ir begrdnsad, och ménga inte identifierar sig med denna roll, kravs
uthéllighet vid rekrytering till stodinsatser. Det ridcker inte med att
informera en gang, upprepade rekryteringstillfillen dr nodvindiga. Det ar
ocksa viktigt att vara diar ungdomar befinner sig, exempelvis pd sociala
medier, i foreningslivet, skolan och pé fritidsgardar, samt att samverka med
andra verksamheter.

— Inkludera och lyssna pd unga omsorgsgivare: i enlighet med artikel 12 i
Barnkonventionen bor ingen policy eller praxis som péaverkar unga
omsorgsgivare utvecklas utan deras medverkan. Som unga omsorgsgivare
sjalva har uttryckt det: "nothing about us, without us” [7, s.28].
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