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Syftet med denna uppsats var att undersoka hur det befintliga forskningsldget sag
ut for anhdriga omsorgsgivare till vuxna nérstdende med lindriga intellektuella
funktionsnedsattningar. Mer preciserat sd dr syftet med denna litteraturoversikt att
undersoka hur anhdriga omsorgsgivare upplever sin roll. Och det stéd som finns
tillgéngligt samt hur detta paverkar bdde dem sjdlva och den nérstdende. Studien
genomfordes som en kartliggande litteraturoversikt baserad pé elva studier
publicerade under de senaste fem &ren. Materialet analyserades med tematisk
analys. Resultatet visar att anhoriga omsorgsgivare upplever starka forvintningar,
bade fran sig sjdlva och frdn samhiéllet. Detta paverkar livskvaliteten pa flera sétt.
Negativa konsekvenser som stress, psykisk ohélsa och begransningar i det egna
livet framkommer tydligt. Samtidigt 4r positiva aspekter sdsom nidrmare relationer
och personlig utveckling framkommande. Tillgéng till stod &r avgdrande, dar bade
informellt stdd frén familj och vanner samt formella insatser har stor betydelse.
Bristande stod okar upplevelsen av belastning och ensamhet. Vidare framkommer
att anhoriga ofta balanserar att skydda den nirstdende och att fraimja
sjdlvbestimmande, vilket skapar dilemman kring autonomi och kontroll.

Nyckelord: anhorigvardare, lindrig intellektuell funktionsnedséttning,
sjalvbestimmande, autonomi, stdéd och insatser
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The purpose of this thesis was to investigate the current state of knowledge of
being a family caregiver to close relatives with mild intellectual disabilities. More
precisely the aim of this literature review is to examine how family caregivers of
adults with mild intellectual disabilities experience their caregiving role. The
support available to them, and how this affects both themselves and the person
receiving the care. The study was conducted as a scoping literature review based
on eleven articles published within the last five years. The material was analyzed
using thematic analysis. The findings show that caregivers experience strong
expectations, both from themselves and from society. This affects quality of life
in several ways. Negative consequences such as stress, mental health issues and
limitations in personal life av evident. While aspects such as closer relationships
and personal growth are also highlighted. Access to support is crucial, where both
informal support from family and friends and formal services play an important
role. Lack of support increases the experience of burden and isolation.
Furthermore, caregivers often balance protecting their relatives with promoting
self determination, which can create dilemmas related to autonomy and control.

Keywords: family caregiver, mild intellectual disability, self determination,
autonomy, support and services.
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INLEDNING

Lagen om stod och service for vissa funktionshindrade, annars kallad LSS, ar en
lag som kom till 1993. Den verkar med syftet att verksamheter som arbetar under
lagen skall frimja delaktighet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhaéllslivet
for de personer som anges (1993:387 5 §), varav intellektuell
funktionsnedsattning inkluderas. Den 1 oktober 2024 hade minst 81 000 personer
insatser enligt LSS (Socialstyrelsen 2025). Hur ménga av dessa personer som har
en lindrig intellektuell funktionsnedséttning gar inte att veta, da det inte finns
ndgot register pa det i Sverige. De register som finns dr dver insatserna inom LSS

som kommunerna utfor (Socialstyrelsen 2018).

Parallellt med detta uppskattas det finnas cirka 1,3 miljoner anhoérigvardare i
Sverige (RiR 2014:9, s. 11), vilket motsvarar ungefar tio procent av befolkningen.
Hur stor del av dessa som ger omsorg till en nérstdende som har rétt till LSS finns
inte registrerat. Definitionen av en anhdrigvéardare enligt Socialstyrelsen dr en
person som vérdar en ndrstdende som dr langvarigt sjuk, dldre eller har
funktionsnedséttning (Socialstyrelsen u.d). Detta visar att anhoriga utgér en
betydande och central del av omsorgen kring personer med

funktionsnedsattningar.

Hur stor del det dr som ar anhoriga omsorgsgivare till ndrstdende med lindrig
intellektuell funktionsnedsittning finns inte heller dokumenterat. Men det kan
indikera att det utgor en minoritet, d4 majoriteten av omsorgen som ges ér fran ett

vuxet barn till en fordlder, pd grund av aldrande (RiR 2014:9 s. 28).

Anhorigas engagemang kan innebira trygghet och kontinuitet i omsorgen, men
det kan ocksd medfora utmaningar. En central aspekt ar frigorelseprocessen, det
vill sdga nir en individs mdjlighet att utveckla autonomi och ett sjdlvstindigt liv.
Hur mojligt ar det att std pa egna ben om man har en anhoérig med omfattande

omsorgsroll runt en, stora delar av sitt liv?

Det ser ocksa vildigt olika ut baserat pé vilket land man befinner sig i, till
exempel i Finland &r det inte tillatet att fungera som personlig assistent till en

nérstdende, om det inte dr av sérskilt vigande orsaker i den narstdendes intresse



(Institutet for hilsa och vélfard 2025). Detta da de bland annat har nagot som
kallas nirstdendevérd, och de vill gora en tydlig skillnad mellan nérstaendevard
och personlig assistans. En av orsakerna till att man skiljer dem at, med
intentionerna att den nérstdende ska kunna std pd egna ben och kunna ldmna
hemmet de vuxit upp i (Institutet for hilsa och vélfard 2025). I Sverige ar det
tillatet och forekommer regelbundet. Tjugo procent av assistenter i Sverige r ndra

anhoriga (Hurtig & Wernde von Granitz, 2018).

Detta visar igen pa att anhoriga utgdr en betydande och central del av omsorgen
kring personer med funktionsnedsittningar, vilket vicker fragor om vad for
paverkan anhdrigas vird har for den nérstdende. Samtidigt kan den omfattande
anhdrigmedverkan ocksé problematiseras i relation till vilfardsstatens ansvar,
gransdragningen mellan offentligt och privat omsorgsansvar speglas som otydligt,

vilket vécker intresse for denna problematik.

Guider som finns publicerade om intellektuell funktionsnedséttning ar véldigt ofta
riktade till den nirstdende. Ett exempel dr 1177 guide om intellektuell
funktionsnedsattning, de skriver enbart till personen som har en intellektuell
funktionsnedséattning och inte ndgot om att vara anhorig och det stéd som kan
erbjudas (Friedmann 2023). Det stod som ndmns &r stod som konkret &r till den
nérstdende. Utmaningar och stdd for anhdriga finns inte. Vilket dr problematiskt

dé anhdriga ofta &r en del av livspusslet och kan behdva stod 1 deras anhorigskap.

En aspekt som ofta far begrénsat utrymme i forskning dr hur anhorigskapet
fordndras dver tid. Omsorgsrollen &r sillan statisk utan utvecklas i takt med att
bade den anhorige och nirstdende befinner sig i olika livsfaser. Foréldrar till barn
med intellektuell funktionsnedséttning kan exempelvis initialt fokusera pé stod 1
skolgang, medan omsorgen i en vuxen alder i storre utstrickning fokuseras pa

autonomi.

Problemformulering

Forskning inom funktionsnedséttningar dr pd méinga sitt utvecklade. Fokus i
forskningen ligger ddremot ofta pd individen med funktionsnedséttning, betydligt
mindre uppmérksamhet riktas mot de anhdriga och vilken roll de kan spela.

Saledes kommer denna litteraturdversikt att vara centrerad pa anhdoriga till



personer med lindrig intellektuell funktionsnedsittning och belysa hur de bade

kan péverkas av och péverka den nirstdende med funktionsnedséttning.

Syfte

Syftet med scoping studien ar att undersoka hur det nuvarande forskningsliget
speglar hur anhoériga omsorgsgivare, till vuxna nérstdende med lindrig
intellektuell funktionsnedsittning upplever stodet som finns tillgéngligt, och hur

de 1 sin tur paverkar anhdrigvardarens livsvillkor.

Fragestallningar:
1. Hur pdverkas anhdriga omsorgsgivare av att vdrda en vuxen nérstdende

med lindrig intellektuell funktionsnedséttning?

2. Pa vilka sitt paverkas livsvillkoren hos anhdrigvardaren av den omsorg

som ges?
BAKGRUND

I Sverige har personer med funktionsnedséttning rétt till stod och service for att
kunna leva ett liv pa lika villkor som andra. Lagstiftningen som stir bakom detta
ar lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS), som lyftes
tidigare 1 inledningen. Lagen syftar till att sakerstédlla goda levnadsvillkor,
sjdlvbestimmande och delaktighet for personer med varaktiga
funktionsnedsattningar (SFS 1993:387). Detta genom insatser som personlig
assistans, ledsagarservice och daglig verksamhet. Inom alla verksamheter och
insatser som sker under LSS ska arbeta for brukarens sjélvbestimmande och

delaktighet.

LSS ér primért skapat for individen som é&r beréttigade till LSS men det finns
bestimmelser som dven underlattar for anhoriga. Exempel kan vara avlosarservice
1 hemmet for anhdriga och korttidsvistelse utanfor det egna hemmet (1993:387
9§). Dessa insatser dr skapade for att bland annat avlasta for de anhdriga. Totala
insatser inom LSS den 1 oktober 2024 var 121 326 stycken, av dessa var 3 881

avldsarservice och 8 465 stycken korttidsvistelse (Socialstyrelsen 2025).



Ar 1998 inférdes den forsta bestimmelsen om att stdd till anhdriga skulle ing i
socialtjdnstlagen, med motivering att stod och avlastning skulle férebygga att

anhdriga skulle bli utslitna fysiskt och psykiskt (RiR 2014:9, s. 39).

Enligt Socialtjanstlagen (SoL), 2001:453 5 kap 10 § ska socialtjansten erbjuda
stod for att underlitta for anhoriga som ger stod at narstdende som dr langvarigt
sjuka, éldre eller har funktionsnedséttningar. Kommuner ska enligt 2 kap. 1 § SoL
erbjuda stdd genom att den enskilde far den hjélp och det stod som kravs.
Bestimmelsen anger ddremot inte vad stodet ska bestd av. Kommunens stod till
anhdriga kan bade rikta sig direkt till den som dr anhorig, men dven indirekt
genom att man stodjer upp personen med funktionsnedséttning vilket i sin tur

dven paverkar den anhoriga positivt (Socialstyrelsen, 2021, s. 106)

Insatsen gors oftast av fri vilja och har en god hilsa, men det kan ockséd komma
med komplexitet, bdde for den anhoriga och den nérstdende. Riksrevisionen, som
ar en myndighet under riksdagen med uppgift att granska dess verksamhet
(Riksrevisionen, u.4), gjorde en granskning 2014 pd om staten hade mojliggjort
tillrdckligt gott stod for anhoriga omsorgsgivare sé att de motsvarade behoven
som fanns. De kom fram till den vergripande slutsatsen att staten inte hade gett
tillrdckligt gods forutsattningar for att stodet skulle motsvara behoven (RiR

2014:9, s. 12).

TIDIGARE FORSKNING

Den forskningen som presenteras nedan édr framtagen med hjélp av sokningen som
presenteras nedan i metodavsnittet, diremot med en avgrénsning pé aren 2015 och

2020, det vill sdga fem é&rs tidigare intervall.

Tidigare forskning visar att intellektuell funktionsnedséttning &r tabubelagt och
kommer med stigma och diskriminering, vilket visar sig paverka bade personerna
med diagnosen, men dven de anhorigas psykiska vilmaende negativt (Recio m.fl,

2020, s. 2).

Psykisk ohélsa och stress dyker upp i relation med kénslan att den nérstaende inte

far det stodet som behdvs. Familjer uttrycker en kénsla av att systemet har
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misslyckats (Holingue m.fl, 2022, s. 386). Manga uttrycker att nir de vél fitt en
insats godkénd, finns det inget rum fOr justeringar efter tycke. Nér vil insatsen
satts igdng visar det sig att bara ungefér hdlften blev ndjda. Familjer uttrycker en
stark vilja att kontrollera och styra, det kommer upp att man 6nskar att personerna
som infor insatserna ska lyssna pa vad anhdrigvardarens 6nskemadl dr (Holingue

m.fl, 2022, s. 386).

Anhoriga omsorgsgivare uttryckte dven en kénsla av att de var tvungna att skydda
deras nérstaende fran faror (Kahonde m.fl, 2018, s. 283). Ett av exemplen var
sexualitet, omsorgsgivarna uttryckte att de konstant behovde 6vervaka dem
nérstdende utifall att de skulle bli sexuellt utnyttjade eller bli gravida. Dér fanns
en stark oro att den nérstdende skulle bli med barn, och inte klara av det nya
ansvaret som i stillet da skulle falla pa den anhdriga omsorgsgivaren (Kahonde

m.fl, 2018, s. 283).

En mamma till en ungvuxen dotter uttryckte att hon inte var bekvim med tanken
att hennes dotter skulle gifta sig i framtiden, med resonemanget att partnern

kommer se hur inkapabel hon &r pé att skota sin menstruation (Wilson, 2019).

TEORI

I detta kapitel kommer uppsatsens tre valda teoretiska perspektiv att presenteras,
"caregiver burden’, rollteori och relationell autonomi. Teorierna har valts ut da de

kan vara en forklaring till temana som lyfts fram.

‘Caregiver burden”
Begreppet "caregiver burden’ utvecklades for att forklara hur anhoriga

omsorgsgivare upplevde att deras fysiska- och psykiska hélsa i kombination med
socialt liv och privatekonomi blev paverkade av att ta hand om en nérstdende
(Zarit, Todd & Zarit, 1986, s. 261). En central utgdngspunkt for begreppet
aterfinns 1 studien av Steven H. Zarit, Karen E. Reever och Julie Bach-Peterson
(1980), dir anhorigas upplevelser av borda analyseras. I studien kommer dem
fram till att den frdmsta bordan rapporterad av omsorgsgivarna var inte
utmaningarna som kom med omsorgen utan bristen av stdd (Zarit, Reever &

Bach-Peterson, 1980, s. 653).
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Vidare sa har "caregiver burden’ utvecklats till tva olika bordor, subjektiv och
objektiv borda (Montgomery, Gonyea & Hooyman, 1985, s. 22). Subjektiv bérda
avser omsorgsgivarens upplevda belastning i omsorgssituationen. Den innefattar
emotionella reaktioner som stress, oro och utmattning. Den subjektiva bordan ér
baserad pa individuella faktorer och varierar dirav mycket baserat pd exempelvis
alder och inkomst. Att vara ung och mitt i karridren visade sig ta hardare pa den
subjektiva bordan &n att vara dldre och pensionerad. Den objektiva bordan
relaterar till konkreta faktorer som tidsatgang och kostnader i samband med

omsorgen (Montgomery, Gonyea & Hooyman, 1985, s. 22).

Dessa spelar en stor roll 1 formégan att ge ett anhorigstod. Den subjektiva bordan
ses vara svarfordandrad. I jimforelse till den objektiva bordan som kan léttas pa
med insatser som hjdlp med transport, hygien och drenden (Montgomery, Gonyea

& Hooyman, 1985, s. 24).

Det spelar ocksé en stor roll hur omfattningen av omsorgen ser ut. Bordan ar
fordnderlig och ror sig med tiden (Liu, Heffernan & Tan, 2020, s. 440). Bordan ar
ocksa vildigt baserad pa hur familjedynamiken ser ut. Om familjen har flera
nérstdende 1 behov av omsorg eller om familjen har personer som ér villiga att
hjélpa till med avlastning. Om du som anhdrigvardare har begrénsat socialt
nétverk och saknar sociala aktiviteter har du ocksé en storre risk att kdnna en

storre borda (Liu, Heffernan & Tan, 2020, s. 441).

Positiva aspekter kan motverka en del av den bérdan man ofta kidnner som
anhdrigvardare, exempelvis religion och kulturella férvéntningar har visats leda
till en lagre upplevd borda (Liu m.fl, 2021, s. 91). Att vara anhdrigvardare under
en langre tid har ocksé visats vara relaterat till mindre borda (Liu m.fl, 2021, s.

90).

Rollteori
Rollteorin har valts for att analysera materialet da teorin kan forklara hur individer

for sig 1 sociala sammanhang baserat pa olika roller (Angelow, Jonsson & Stier,
2015, s. 47). En roll kan jamforas till att vara en summering av normer som
kommer med en viss uppgift eller position. Rollteorin kan delas upp i tre delar,

positionen, rollen och rollbeteendet. Position innefattar det yttre och formella
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tillkdnnagivandet av att en person ar nagot, exempelvis lékare. Rollen avser alla
de forvantningar som finns pa positionen. Rollbeteendet handlar om hur

rollinnehavaren for sig (Angelow, Jonsson & Stier, 2015, s. 48).

En relevant del i rollteorin dr internaliseringsprocessen. Det finns tillskrivna och
forvdrvade roller. En tillskriven roll &r ndgot man inte kan paverka, som hudfarg.
En forvarvad roll dr ndgot man har blivit, som ldrare. Detta pavisar att vi inte kan
styra véra liv helt pa eget hall. Sociala roller tillskrivs oss utan var egna dnskan
och kommer med forvantningar pd beteenden, som uppkommit och formats med
tiden. Rollforvédntningar dr viktiga for hur rollbeteendet tolkas. En lakare som é&r
erfaren och kunnig om medicin kommer vérderas positivt, i jamforelse till en
lakare som verkar vilse. Rollférvintningarna kan vara diffusa och tydliga,
beroende pé roll (Angelow, Jonsson & Stier, 2015, s. 48). Yrkesroller 4r ofta mer

precisa dn exempelvis rollen att vara forélder.

Relationell autonomi
Att kunna ta egna beslut, uttrycka asikter och styra sitt eget liv dr hdgt uppsatt av

ménga ménniskor (Wehmeyer, 1992, s. 302). Det dr dven ndgot vi starkt relaterar
till att vara vuxen, genom att Gva pa att anvinda sitt sjdlvbestimmande bygger
man sjilvstdndighet. Weyhmeyer (1992, s. 302-303) belyste att majoriteten av
skolor for personer med intellektuella funktionsnedsattningar inte hade
implementerat nagon mdjlighet for studenterna att ta egna beslut, som vad och nér
man ska dta. Upplevelsen av att man saknar kontroll kan dérefter ha drastisk

paverkan pé ens prestation (Wehmeyer, 1992, s. 303).

Wehmeyer (1999, s. 53), har direfter utvecklat en modell pa hur man kan arbeta
med autonomi hos bland annat personer med intellektuella
funktionsnedsattningar. Modellen syftar till att konceptualisera sjdlvbestimmande
som ett mangdimensionellt fenomen. Autonomi, annars kallat sjdlvbestimmande
definieras som handlingar dér individen sjdlv dr den primédra orsaken, samt gor val

och fattar beslut fri fran extern paverkan (Wehmeyer, 1999, s. 54).
Den funktionella modellen bestér av fyra huvudsakliga komponenter: autonomi,

sjalvreglering, empowerment och sjilvinsikt, dessa samverkar och utgor

tillsammans grunden for sjdlvbestimmande beteende (Wehmeyer, 1999, s. 56).

13



Autonomi avser individens forméga att agera i enlighet med sina egna 6nskningar,
intressen och vérderingar. Handlingarna som initieras kommer fran individen
sjdlv. Autonomi innefattar siledes valfrihet och mojlighet att fatta beslut

(Wehmeyer, 1999, s. 57).

Sjdlvreglering baseras pd individens kapacitet att planera, genomfora och
reflektera 6ver sina handlingar. Fardigheter som problemldsning och malséttning
inkluderas. Genom sjdlvreglering kan personen aktivt styra sitt beteende i riktning

mot ens dnskade mal (Wehmeyer, 1999, s. 57)

Empowerment refererar till individens upplevelse av kontroll och tillit till den
egna formégan att styra sitt liv. Det innefattar en kéinsla av egenmakt. En hog grad
av empowerment bidrar till att individen uppfattar sig sjdlv som en aktiv aktor

snarare dn passiv mottagare (Wehmeyer, 1999, s. 57-58).

Sjalvinsikt avser forstaelsen av sina egna styrkor och begriansningar. Att man kan
ha en realistisk bild av sina mdjligheter och kunna resonera beslutfattande.
Sjalvinsikten mojliggdér mer vélinformerade och reflekterande val (Wehmeyer,

1999, 5. 58).

Vidare finns det sétt att hoja autonomin, genom att man som ldrare, annan
personal eller anhorig bidrar med instruktioner och mojligheter att 6ka kapaciteten
att utforska miljoer och utova kontroll och besluttagande. Da 6kar man ocksa
mojligheten for personen att kliva 6ver hinder som tillkommit av
funktionsnedsattningen eller miljon. Wehmeyer (1999, s. 60) tar upp nagra
element som goda aktiviteter att 6va pd for 6kad sjilvstindighet, bland annat
sjdlvmedvetenhet, problemldsning och ledarskapsdvningar (Wehmeyer, 1999, s.

59).

Genom ett samarbete av utveckling, larande, miljo, erfarenhet, kapacitet,
upplevelse, mojlighet och stod sé byggs ens fyra komponenter autonomi,
sjdlvreglering, empowerment och sjdlvinsikt upp vilket skapar en relationell

autonomi (Wehmeyer, 1999, s. 62).
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Sammanfattningsvis s dr sjdlvbestimmande och autonomi baserat pa ens
individuella kapacitet, miljo och stod som stodjer ens sjdlvstindighet (Wehmeyer,

1999, s. 58).

METOD

Val av metod ir en kartldggande litteraturdversikt. Syftet med valet &r att fa fram
hur forskningsléget ser ut idag och fem &r tillbaka for att spegla det aktuella laget.
Kartldggande litteraturoversikt mojliggor en strukturerad sammanstéllning av
befintlig forskning utan att kridva lika mycket tid som en systematisk
litteraturdversikt gor (Folkhdlsomyndigheten, 2017, s. 64). Arbetet genomfors
genom en noggrant planerad sokstrategi dér relevanta databaser anvinds.
Inklusionskriterier har faststdllts i forvdg for att 6ka chanserna for att enbart

relevanta och kvalitativa studier inkluderas.

Eftersom att studien enbart anvinder andra studiers resultat och inte egen
insamlad empiri dr det vildigt viktigt att sékerstélla att materialet som anvénds i
studien upprétthéller en hog kvalitet. For att sikerstilla att enbart granskade verk
kommer med sé anvénds exkluderingsverktyget peer reviewed vilket innebér att
alla soktraffar dr vetenskapligt granskade av andra forskare inom faltet.

Exkluderingen hjélper till att urvalet av forskning héller hog standard.

Urvalet av forskning granskas dérefter kritiskt och analyseras for att identifiera
aterkommande teman och eventuella kunskapsluckor inom forskningsomradet.

Mer om detta nedan.

Population

Den valda populationen i denna studie utgoérs av anhoriga omsorgsgivare till
vuxna personer med lindrig intellektuell funktionsnedsattning. Det finns ett
intresse 1 att ha en bredare population med flera funktionsnedséttningar
inkluderade. Nackdelarna med en stor population &r att det ofta tar ldngre tid och
kraver mer arbete (Adolph & Robinson, 2011, s. 6), eftersom detta arbetet ar
tidsbegrédnsat sd togs beslutet att ha en relativt atstramad population. En ytterligare
avgransning som gjorts &r att de inkluderande studierna inte ska vara éldre dn fem
ar. Detta for att sékerstélla att den insamlade forskningen speglar det aktuella

kunskapsldget och tar hansyn till fordndringar i samhalle, vard- och stddinsatser.
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For att identifiera relevant mélpopulation har databassdkningarna genomforts pa
ett systematiskt och metodiskt vis. Sokstrategin har succesivt preciserats genom
anvindning av relevanta sdkord och tillimpning av inklusions- och
exklusionskriterier. Detta har mdjliggjort ett mer traffsdkert urval av studier, som

overensstimmer med studiens syfte och den definierade populationen.

Datainsamling

I sokningarna sa anvands flera soktekniker for att precisera resultatet. (OR)
anvinds mellan synonymer och innebér att nagot av de orden ska finnas med i
traffarna. (AND) anvénds for att kunna ha flera sokblock, detta mojliggér att man
kan kriva att fa traff pd minst ett ord i1 varje sokblock. Frassokning anvinds for
begrepp som bestar av flera ord for att sékerstilla att man far fram helheten av
ordet, ordet sdtts da inom citattecken (’). Trunkering anvinds for att 4 fram flera
dndelser pé ordet utan att behova skriva in dem manuellt, detta gérs med en
asterisk (*). En exkludering gors déirefter for att bara fa fram resultat dér dem
nérstdende dr myndiga, detta gors genom tillvalet age groups pa psycinfo dér valet
”Adulthood (18 yrs & older)” viljs, pa Cinahl véljs valet ”All Adult”. Slutligen
avgransas sokningen ytterligare genom att enbart inkludera det som &r
vetenskapligt granskat enligt peer review och det gors en avgrinsning som gor att

forskningen max kan vara fem ar gammal.

Sokningen som anvinds &r: “family caregiver*" OR "relative caregiver” AND
”mild intellectual disabilities” OR ”mild intellectual disability”. S6kningen gors i
tvd stycken @mnesdatabaser, Sociological abstracts och Cinahl. Sociological
abstracts dr en dmnesdatabas som framfor allt innehéller forskning inom
sociologi, beteendevetenskap och socialt arbete. Cinahl 4r en &mnesdatabas som
framfor allt innehaller vetenskapliga artiklar om omvardnad och hélsa. I databasen
Sociological abstracts resulterade sokningen 1 2 stycken tréiffar, i Cinahl
resulterade det i 19 resultat. Sammanlagt blev det 21 stycken soktraffar. Dessa

avgransas fortsatt nedan.

Analysgenomforande
For att sidkerstilla att bara relevant material gick vidare till kodning sa
relevensgranskades det utvalda datamaterialet. Eftersom att tvd databaser har

anvénts i sokningarna har det med stor sannolikhet blivit dubbletter, det vill sdga
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att samma studie har kommit med bland resultatet i bada databaserna. Darav krédvs
det dubblettrensning, detta gors med ett referenshanteringsprogram. EndNote
rensar dérefter bort dubbletter baserade pa skribenter, publiceringsdatum, titel och
undertitel. 6 stycken studier av sokresultatet var dubbletter, dubbletterna tas da
bort fran materialet vilket limnar det sokresultatet pa 15 stycken relevanta studier.
De utvalda studierna granskas dérefter for risk av bias. Granskningsmall
Bedomning av studier med kvalitativ metodik frain SBU anvénds under
granskningen. Metoden beddms om den brister eller anses vara trovardig. De
brister som uppticks overviges sedan om det finns en risk for att de har paverkat
studiens resultat. Granskningen av metoden gor med hjélp av fem stycken

omraden, teori, deltagare, datainsamling, analys och forskarens roll (SBU 2022).

I teori delen undersdks det om studien &r utford med en specificerad teori som
grund, och om studien forhaller sig till teorin (SBU 2022). Deltagande kollar man
pa om det finns svagheter i rekryteringen, man kollar pa om urvalet stimmer
overens med syftet. Datainsamling innebér att sdttet man har samlat empiri ska
vara ldmpligt till syftet, om man har fatt fram trovérdiga resultat med sittet att
samla in data pd. Analysdelen innefattar att analysen i studien ska vara sé pass
noggrant formulerad att det gér att bedoma om det finns risk for att resultaten inte
representerar studiens faktiska resultat. Slutligen s& analyseras om forskarens roll

och kompetens spelar stor roll for tillforlitligheten (SBU 2022).

Liknande krav kan hittas i The European Code of Conduct for Research Integriry,
annars kallat ALLEA-kodexen. I ALLEA-kodexens princip om tillforlitlighet,
stdlls krav pd forskningen att den ska vara fri fran otillborlig paverkan och
bedrivas pé ett ansvarsfyllt sétt. Forskningsfrdgor och metoder ska utformas
utifran de senaste inom det relevanta forskningsfaltet och resultatdelen ska
besvaras genom de metoder som anvéants. Materialet ska héllas i god ordning, den
ska dokumenteras och tillgangliggoras pa ett genomtankt sitt. Slutligen ska
forskningen presenteras pa ett sanningsenligt och vilgrundat sitt

(Vetenskapsradet, 2024, s. 12)

Bryman (2018, s. 467) presenterar tillforlitlighet som ett samlingsbegrepp pé fyra
delkategorier, trovérdighet, 6verforbarhet, palitlighet och en mojlighet att styrka
och konfirmera. Trovérdighet betyder att resultaten dr rimliga i relation till det

empiriska materialet. Overforbarhet miter i vilken man resultaten kan vara
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relevanta i andra kontexter. Palitlighet ror forskningsprocessens stabilitet, det

innefattar att man sékerstiller att det finns en fullstindig redogdrelse for alla faser

inom forskningsprocessen. Slutligen dr det konfirmationsmdjlighet, eller annars

kallat mojlighet att styrka och konfirmera. Det innebir att arbetet ska vara

objektivt och mojligt att dterskapa (Bryman, 2018, s. 470).

De studier som visade sig ha allvarliga risker for bias eller saknade tillrackligt

med information att kunna géra en beddmning togs bort fran urvalet. Detta

resulterade 1 att fyra stycken studier togs bort. Sokresultatet &r nu elva stycken

relevanta studier.

Tabell 1: Litteraturdversikt

Forfattare Titel Land Syfte
(ér)
Charitou, Mothers of Adults with Storbritannien | Undersoka hur anhoriga
Quayle & Intellectual Disabilities: omsorgsgivare upplever och
Sutherland, | Experiences, Perceptions and inflyter pa narstdendes sex
(2023) Influences on Their Sons and och samlevnad.
Daughters 'Romantic and Sexual
Lives
Marsack- Evolution of peer-mediated USA Undersoka fordelarna med
Topelewski | systems navigation for ageing ett nationellt stddprogram
m.fl (2023) | families of individuals with for familjer med &ldrande
developmental disabilities omsorgsgivare for
nérstdende med intellektuell
funktionsnedséttning.
Zamir & "Caring for Him Makes Me Muslim & Undersoka hur anhoriga i
Awad More Sensitive, like a kind of ultra ortodox | muslimska och
(2025) prayer’ judiska ultraortodoxa sammanhang
samlingar upplever att ge omsorg till

dldrande nirstdende med
intellektuell

funktionsnedsattning
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Saretta m.fl. | Older family caregivers and Italien Undersoka hur stodet och
(2025) health professionals of adults anhorigvérden ser ut for
with intellectual disabilities aldrande anhorigvardare till
nérstdende med intellektuell
funktionsnedséttning.
Selick m.fl. | ”Can you hear me now?” Kanada Undersdka hur
(2023) digitaliseringen vid
kommunikation paverkar
kommunikationen for
personer med intellektuella
funktionsnedsédttningar.
Koch, Physical Activity, Sedentary Kanada Undersoka hur rdden pa
Lunsky & Behaviour, Sleep and Mental fysisk aktivitet,
St John. Wellbeing in Family Caregivers stillasittande och somn
(2025) of adults with Intellectual and/or paverkar vilmaendet for
Developmental Disabilities anhorigvérdare till
nérstdende med intellektuell
funktionsnedséttning.
Murray Implementation of Online Storbritanien | Undersdka hur online
m.fl. (2025) | Mindfulness With Peer hjélpverktyg kunde
Mentoring for Parent and forbattra det psykiska
Sibling Carers of people with maendet for fordldrar och
intellectual and Developmental syskon till ndrstdende med
Disabilities intellektuell
funktionsnedisttning och
utvecklingsrelaterade
funktionsnedsattningar.
Meulien & | A Systematic Review of the Frankrike Utforska det sociala stigmat
Baghdadli Stigma Experienced by People upplevs av anhdrigvardare
(2025) with Autism Spectrum Disorder till narstaende med
Associated with Intellectual intellektuell
Disabilities and by Their Family funktionsnedséattning och
Caregivers autismspektrumtillstand.
Kwong & Meaning-Making Experiences of | Kina Undersoka hur
Low (2025) | Family Caregivers Caring for a anhorigvérdare till
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Member With Intellectual

Disability and Challenging

narstidende med intellektuell

funktionsnedsattning

Behaviour beskriver och hanterar
anhdrigskapet.
Sendmaa Association Between Mongoliet Undersoka hur mental hélsa
m.fl (2024) | psychological Distress and och hur verktyg for den
Coping Styles in Family mentala hilsan ser ut i
Caregivers of People with Mongoliet, for
Intellectual Disability or anhorigvérdare till
Chronic Mental Disorder in nérstdende med
Mongolia intellektuella
funktionsnedséattningar och
psykisk ohélsa
Saretta m.fl | Enhancing Self-Efficacy in Spanien Undersoka effekterna av att
(2026) Older Family Caregivers of anvinda Savy Caregiver

Adults With Intellectual

Disabilities: A Pretest-Posttest

Pilot Study

Program, for dldre
anhorigvérdare till
nérstdende med intellektuell

funktionsnedséttning.

For att sortera empirin gjordes en tematisk analys, vilket dr en av dem vanligare

metoderna fOr att sortera kvalitativ data (Bryman, 2018. s. 702). Den tematiska

analysen genomfordes genom att f6lja de fem rekommenderade stegen av en

tematisk analys.

Den fOrsta fasen gér ut pd att gora sig bekant med materialet (Bryman, 2018, s.

707). Detta da det blir enklare att tematisera dem nar man redan kénner till

materialet Braun & Clarke, 2008 s. 87). Detta gjordes genom en dverskadlig

ldsning av allt material.

Den andra fasen inleddes kodning av materialen, vilket innebér att man forsoker

ta reda pd vad data handlar om och succesivt utveckla relevanta kategorier och

begrepp (Fejes & Thornberg, 2019 s. 48). Materialet som samlats in ldses genom

noggrant och kodas dérefter att betydelsebdrande amnen kommer upp. Detta gors

genom att delarna i texten understryks och ges ett samlat namn p4, vilket blir en
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kod. Koder som identifierades var fordldraroll, fordlder och barn, avlasta, hjilpa,
underldtta, ordna, bordan, dalig somn, depression, uppgivenhet, utelimnad,
misslyckas, tacksamhet, sakna kontroll, fast, dodséngest, stress, slippa taget,

ridsla, sexualitet, bristande stod, fungerande stod, ensamhet, relationer och frihet.

Under fas tre s& grupperas koderna ihop med andra koder som har samma
innebdrd, tillsammans skapar dem underkategorier (Bryman, 2018, s. 707).
Underkategorierna kan dérefter skapa mojliga teman (Fejes & Thornberg, 2019 s.
51). Analysen visade pa fyra teman som dr centrala for hur det &r att vara
anhorigvardare. Temana var: forvantningar som finns hos den anhdriga, bade pa
sig sjélv och samhaéllet. Hur anhorigas och nérstadendes livskvalitet paverkas av att
vara bundna till varandra. Hur separation och sjilvstindighet talas om. Slutligen

hur den nérstaendes sjidlvbestimmanderitt hanterats.

Den fjirde fasen innefattar granskning av de identifierade temana sa att de
fungerar i forhéllande till koderna. For att slutligen i fas fem ges tydliga
definitioner och namn (Bryman, 2018, s. 707). Namnen som ges ligger nira det
empiriska utdraget, detta for att man inte omedvetet ska raka tolka det till teorier
(Fejes & Thornberg, 2019 s. 51). De fyra teman gavs namnen: Forvintningar,
Livskvalitet, Stod och Sjidlvbestimmande.

Tabell 2: Teman och kodord

Teman Kodord
Forvintningar Foréldraroll, avlasta, hjilpa, underlitta, ordna
Livskvalitet Bordan, dalig somn, depression, uppgivenhet,

utelamnad, misslyckad, sakna kontroll, fast,
dodséngest, stress, sldppa taget, ridsla
Stod Fungerande stdd, bristande stod, ensamhet, tacksamhet

Sjilvbestimmande Sexualitet, relationer, frihet, fordlder och barn
Teman som ndmns ovan kommer att presenteras under uppsatsens Resultat- och

Analyskapitel utifrdn inhdmtad data och teorierna Caregiver burden, Rollteori och

Relationell autonomi.
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Forskningsetik

God forskningssed ér en basal del av forskning, det kan forstds som en samling av
forskningsetiska krav (Vetenskapsradet, 2024, s. 7). ALLEA-kodexen dr en sorts
guide for centrala aspekter av god forskningssed. Kodexen utgar fran fyra
grundprinciper, tillforlitlighet, drlighet, respekt och ansvar. Tillforlitlighet innebar
att forskningen ska ha en god kvalite som speglas i design, metod, analys och
nyttjande av resurser. Arlighet innefattar att forskningen ska granska, rapportera
och informera om forskning pa ett oppet, fullstindigt och objektivt vis. Respekt
betyder att man i forskningen ska ha respekt for kollegor, forskingspersoner, djur,
sambhille, ekosystem, kulturarv och miljo. Slutligen sd innebér ansvar att man tar
ansvar for forskningen frén ide till publicering och for dess vidare konsekvenser.
Principerna utgér gemensamt grunden gor en god forskningssed

(Vetenskapsradet, 2024, s. 11).

Inom forskning finns det flera intressen, vilket krédver avvigning och prioritering
(Vetenskapsrddet, 2024, s. 12). Det mest grundlédggande intresset dr
forskningsintresset vilket innebér intresset att publicera forskning som kan leda
till vardefull kunskap, forskningen méste vara tillforlitlig. Dérefter dr det ocksa
viktigt att beakta skyddsintresset, alltsd att skydda dem involverade i forskningen.
I studien blir det alltsa viktigt att ha en avvdgning sa att man pa bista sitt kan fa

fram forskningsintresset utan att utelimna dem deltagandes integritet.

Eftersom att metodvalet &r en litteraturdversikt utan egen insamlad empiri blir det
lite annorlunda da ingen ny empiri samlas in utan man anvénder redan tillgangligt
material. Ddrav kommer en etikansdkan inte att vara relevant, da materialet redan
finns tillgdngligt. Materialet som anvinds har med hogsta sannolikhet redan
genomgatt en etikansdkan da det anses innehalla kdnsliga uppgifter. Forskning pé
ménniskor och kénsliga personuppgifter dr tva grunder till att en etikansdkan

behover goras (2003:460, 3-5 §§)

En god forskningsetik blir genom att bevara deltagarnas integritet samtidigt som
man belyser materialet som finns i forskningsintresset. Forskningsetik innebér att
man ansvarar for hela forskningsprocessen, inklusive hur tidigare forskning

anvinds och presenteras. I en litteraturdversikt innebér det att informationen ska
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aterges korrekt utan forvrangning eller selektivt urval. Man ska inte ta saker ur sin

kontext eller resonera vidare pa materialet.

Viktigt att poéngtera &r att det material som gar att nd pa grund av att det ar
publicerat Gppet anses vara okej att anvinda men det betyder inte att det &r etiskt
forsvarbart (Eldén, 2020, s. 118-119). Kénsligheten 1 materialet behover ocksa
végas in. Vid kénsligt material som exempelvis kan sparas till en viss person trots

anonymisering bor informerat samtycke himtas forst.

Litteraturstudier kommer med en svarbeddmd forskningsetisk fraga, om deltagare
i studier blir informerade om att det finns en mdjlighet att studien i efterhand
anvénds i en annan studie. Om studien de deltar i publiceras 6ppet finns
mojligheten att den hamnar i ett urval i en litteraturstudie, dér deras empiri
anvénds igen. Nér deltagare samtyckt att delta i forskning har de inte gett andra
forskare tillstand att granska och ta det vidare (Eldén, 2020, s. 142). Det blir
ddrmed @nnu viktigare att ha en god forskningsetik och hantera materialet korrekt

och sitta skyddsintresset hogt upp.

RESULTAT OCH ANALYS

I detta kapitel kommer forst en presentation av den forskning som valts ut.
Presentationen foljs av en redovisning av de fyra identifierade teman
forvintningar, livskvalitet, stod och sjilvbestimmande. Underteman i dessa teman
kommer ocksé att lyftas hir. Dessa teman kommer att kopplas samman med
tidigare forskning inom omrédet och uppsatsens tre valda teorier "Caregiver

burden’, Rollteori och relationell autonomi.

Presentation av studier:
Studierna som valdes &r utspridda runt virlden och omfattar atta olika lander samt

tvd olika religidsa samlingar, vilket ger ett brett och mangfacetterat perspektiv. De
atta lander som studierna baserats 1 dr Storbritannien, USA, Italien, Spanien,
Frankrike, Kina, Kanada och Mongoliet. De tva religidsa samlingarna som

anvénts ar islam och ortodox kristendom.
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Detta innebdr att resultaten speglar en variation av kulturella normer, véirderingar

och sociala strukturer. I jimforelse till en studie som bara anvdnder material fran

ett utvalt land, dér kontexten blir mer homogen, kan globala studier visa pa storre

variation 1 hur exempelvis anhdriga upplever och handskas med situationer

kopplade till deras omsorg for den nérstaende.

En konsekvens av detta &r att resultaten kan bli mer generaliserbara, men med

tanke pa studiens storlek och hur pass begriansat det 4r med linder som varit med

blir det inte en sjdlvklar slutsats man kan ta. Resultaten kan dven bli svarare att

tolka i en global studie, dé lander skiljer sig dt. Lander har ofta en stor variation i

vad for kulturella synsitt, vilfardsystem och lagstiftning de har, vilket kan

paverka hur anhdrigskapet upplevs. Ett exempel édr Finlands och Sveriges skillnad

1 den personliga assistansen, som lyftes i inledningen. Som anhdrigvérdare i

Sverige kan du vara assistent till din narstdende, vilket kan medfora en ekonomisk

lattnad. I jamforelse till Finland dér det generellt inte tillats (Institutet for hélsa

och vilfird 2025), du kan dérmed inte arbeta som personlig assistent och fa en 16n

for din omsorg. Det dr ddrmed viktigt att beaka att resultaten kommer frén olika

lander och ddrmed har anhérigvardarna olika utgangslagen, vilket kan paverka

resultaten.

Presentation av teman:
Studien har som tidigare nimnts fyra stycken huvudteman, férvéntningar,

livskvalitet, stod och sjélvbestimmande. Dessa huvudteman har ocksé

underteman som identifieras under dem. Se tabell nedan.

Tabell 3: Teman och underteman

Huvudtema Undertema Beskrivning
Forvéintningar Pa sig sjélv Forvintningarna som den anhorige har
pa sig sjdlv.
Fran samhillet | Forvidntningarna som den anhdrige
mdoter frdn samhéllet.
Livskvalitet Positiv Den positiva paverkan pé ens
paverkan livskvalitet av att vara anhorig.
Negativ Den negativa paverkan pa ens
paverkan livskvalitet av att vara anhorig.
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Stod Fungerande Upplevelse av fungerande stod.

stod

Bristande stod | Upplevelse av otillrackligt stod.

Sjalvbestimmande Skydd Skyddaspekten fran anhdrige av ett

fritt eller begrénsat sjdlvbestimmande.

Forutsittningar | Forutsdttningarna for att kunna ha ett

sjdlvbestimmande.

Frihet Frihetsaspekten frén anhorige av ett

fritt eller begrénsat sjdlvbestimmande.

Forvantningar

I flertalet av studierna beskrivs det hur respondenterna upplever att de har
forvantningar pé sig. Forvintningarna upplevs av respondenterna vara bade egna
men dven samhilleliga genom att de finns i den anhdriges omgivning.
Forvintningarna sdtter en press pa att ge stod, vard och omsorg till ens nérstaende
1 behov. Nér samhillets insatser misslyckas att ticka alla behov finns det en press

bade utifrdn och inifrdn att ansvaret vilar hos dem anhoriga.

Under forvéntningar identifierades det tva stycken underteman, undertema ett ar
pa sig sjdlv och innefattar dem forvintningar som den anhdrige har pa sig sjélv,
undertema tv4 dr frdn andra och innefattar istillet dem forvdntningarna som den

anhorige moter fran samhéllet och andra i ens nérhet.

Pa sig sjélv
Undertemat forvintningar pa sig sjédlv innefattar dem forvéntningar som

anhorigvéardarna beskriver ha pé sig sjdlva.

Manga anhoriga omsorgsgivare uttrycker behovet av att acceptera verkligheten
Foréldrar uttrycker en sorts tvingande kdnsla att ge sina barn med intellektuell
funktionsnedsattning omsorg (Kwong & Low, 2025, s. 6). En mamma forklarar
att om inte hon orkar med hennes son, att hon inte kan forvénta sig av andra att
dem ska klara av det. Hon é&r forélder, och hon gor dirmed vad hon kan for att ta
hand om honom och ldra honom. Detta &r intressant dd hon i grunden bara ar
mamma, hon har ingen utbildning inom funktionsnedséttningar, som professioner

har, &nda ldgger hon all borda pé sig sjilv, som att det vore sjélvklart.

25



Utifrén resultaten kan forvéntningarna pa sig sjélv forstds som mer 4n individuella
upplevelser, de kan analyseras som en internaliserad normstruktur. De anhdrigas
beskrivningar tyder pd att ansvaret inte enbart upplevs som nagot yttre utan som
en sjdlvklar del av den egna identiteten. Detta kan tolkas som en process dir
sociala normer kring omsorg over tid har internaliserats 1 individens sjélvbild.
Vilket gor att omsorgsansvaret kan upplevas som moraliskt obligatorisk snarare

4n valbar.

Genom rollteori kan detta forstas som att den tillskrivna rollen, som att vara
fordlder, Gvergar i en normativt forstirkt roll. Alltsé att individen inte bara
forvintas agera inom sin roll utan ocksé sjélv producerar forvéntningarna
(Angelow, Jonsson & Stier, 2015, s. 48). Detta kan leda till att grainsen mellan

frivillighet och tvang suddas ut. Mer om detta i avsnittet nedan.

Fréan andra
Foljande avsnitt kommer att spegla vilka forvintningar anhdrigvérdare beskriver

att dem har pa sig, som kommer fran andra.

I flera studier lyfts det fram att det 4r kvinnan i1 familjen som &dr den priméra
anhdrigvardaren. Kvinnor forvintas att 14gga sin karridr till sidan for att istéllet ta
en vardande roll (Saretta m.fl, 2025, s. 10). En kvinna uttrycker att hennes man
aldrig hjélpte henne, for att han dr en av dem. Ett par beréttar att de fick sélja
deras bar, mannen tog ett arbete i en fabrik och kvinnan stannade hemma. En
annan deltagare berittar att de inte bdda kan arbeta, stodinsatser &r for kostsamma,

de far leva pa en inkomst for att en méste vara hemma.

En familj uttrycker att de har fatt mer stod fran officiella insatser &n genom sin
familj (Saretta m.fl, 2025, s. 10). Det &r intressant da flera studier faststiller att det
informella stodet har hjdlpt dem betydligt mer dn det formella stodet (Kwong &
Low, 2025, s. 6). Detta indikerar pa att det familjebaserade stodet inte dr
universellt tillgéngligt eller funktionellt. Betydligt fler brister har beskrivits i det
formella stodet i jamforelse till det informella. Mer bakgrundinformation om
pastaendet hade varit av intresse, fOr att veta familjen fitt mer stod formellt &n

informellt. For att veta om det d4 betyder att familjen saknar tillrackligt informellt
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stod eller om det &r att deras formella stod dr sé pass vilfungerande att det gor en

storre paverkan én det informella.

Det verkar finnas en forvintan fran omvérlden att man som anhorig bara ska 16sa
det. Kvinnor forvéntas av sina mén att 1dmna sina arbeten och acceptera ett liv
hemma som anhdrigvéardare. Slékt forvéntar sig att familjen l6ser det ensamma.
Offentlig sektor forvéntar sig att det 16ser sig pa ett eller annat vis. Omgivningen

ser det som en sjélvklarhet att den anhdrige ska finnas dér, fragan stills inte.

Detta kan kopplas till rollteori som forklarades i teori avsnittet. Inom rollteori har
individer olika roller i lika sociala relationer (Angelow, Jonsson & Stier, 2015, s.
47). Det finns tillskrivna och foérvirvade roller, den tillskrivna rollen &r nagot som
individen sjdlv inte kan paverka medan den forvérvade rollen dr ndgot som
individen sjilv statt bakom (Angelow, Jonsson & Stier, 2015, s. 48). Den
forvarvade rollen kan i denna kontext vara att ofrivilligt bli anhorig till en
nérstdende med intellektuell funktionsnedsittning. Om du som mamma foder ett
barn som visar sig ha omsorgsbehov finns det forvintningar pé att du som
mamma ska uppréatthélla dina rollférvintningar och ge omsorg. Om mamman
skulle vélja att inte uppfylla de férvéntningarna finns det en stor risk att hon
utsdtts for missndje, baserat pa hennes val. Detta for att vi forvintas att
upprétthdlla véra rollférvantningar, om vi inte gor det leder det till negativa
omddmen (Angelow, Jonsson & Stier, 2015, s. 48). Detta kan leda till att man mér

samre och att ens livskvalitet forsdmras.

Den forvérvade rollen skulle kunna vara om samma mamma istéllet véljer att
involvera sig i sitt barns omsorg och frivilligt vara en drivande roll. Man viljer sin
roll genom sitt rollbeteende (Angelow, Jonsson & Stier, 2015, s. 48). Detta kan
vidare tolkas med internalisrering, alltsd om man verkligen har valt ens roll utan
samhillets forvintningar eller om man omedvetet tagit det valet med inflytande

utifran, vilket oftast sker omedvetet (Angelow, Jonsson & Stier, 2015, s. 47).

En upprepande rollférvintning genom studierna &r att de kvinnliga ska vara dem
som ger omsorg, medan mannen arbetar och forsorjer familjen. Detta visas
exempelvis genom att kolla pé konsfordelningen av deltagarna i studierna. I en av

dem storre studierna var 149 av 165 deltagare kvinnor (Murray, 2025 s. 340). En

27



annan studie sokte deltagare i ett Oppet forum for familjer med anhdriga som har
intellektuell funktionsnedsittning, det slutliga urvalet blev bara kvinnor (Charitou,
Quayle & Sutherland s. 121). Detta ar ett aterkommande tema 1 alla elva studier.
Det visas dven genom de paren som delat med sig att deras arbete blivit
paverkade. Det dr oftast kvinnan som berittar att hon avslutade sin karriér, medan

mannen arbetar vidare (Saretta m.fl, 2025, s. 10).

Inom teorin "caregiver burden’ talar ocksé for att kvinnor i storre grad forvéntas
vara den som ger omsorg (Zarit, Todd & Zarit, 1986, s. 265). Denna rollen kan
medfora en sorts forbittring, rollen att vara anhorigvardare blir smittad med
negativa kénslor att man motvilligt fatt rollen. Detta kan i sin tur leda till en
kinsla av storre bordan, da man inte fitt besluta om ens nya roll (Zarit, Todd &

Zarit, 1986, s. 265).

Sammanfattningsvis visar resultaten pa forvintningar att anhoriga omsorgsgivare
upplever en omfattande press som formas bade av egna och omgivningens
forvantningar. De interna forvéntningarna préglas ofta av en stark kéinsla av
ansvar och plikt. Samtidigt forstdrks denna press av externa forvantningar fran
andra familjemedlemmar och samhallet, dir det ofta tas for givet att den anhdrige
ska trdda in. Konsnormer framtrader tydligt, dar kvinnor i hogre grad forvéntas ta
omsorgsrollen. Utifran rollteorin kan dessa forvantningar forstads som kopplade till
socialt tillskrivna och forvirvade roller. Avvikelse fran dessa roller kan leda till

negativa omdomen, som i sin tur kan paverka anhorigvardarens védlmaende.

Livskvalitet

Livskvalitet har stor betydelse for anhoriga omsorgsgivare eftersom deras
livskvalitet pdverkas bade fysiskt, psykiskt och socialt av omsorgsansvaret.
Livskvalitet visar sig paverkas bade positivt och negativt av att ge omsorg till en
nérstdende. Temat livskvalitet har dirmed fatt underteman den positiva paverkan

och den negativa paverkan.

Den positiva paverkan
Undertemat den positiva padverkan kommer att presentera vilka fordelar, som

presenteras i studierna, som finns ndr man ar anhorigvardare.
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Flera anhorigvardare lyfte dven positiva delar med att ge omsorg till en
nérstdende. Man far en chans att komma nérmre sin familj och spendera mycket
tid tillsammans. Omsorgsgivarna uppméarksammade att de faktiskt fick tillbaka
mycket omsorg frin sin familj. En fordlder delade med sig att i hennes omsorg fatt
ett nytt intresse, att engagera sig i sammanhang dér intellektuell
funktionsnedséttning lyfts (Kwong & Low, 2025, s. 6). En annan berittar att
hennes son har inspirerat henne att studera socialt arbete. Hon visar tacksamhet
for hennes son, hon belyser att han dr anledningen att hon har en

mastersutbildning idag (Kwong & Low, 2025, s. 7).

De positiva aspekterna av att vara anhorigvardare kan analyseras som
meningsskapande processer snarare dn fordelar. Resultaten visar att omsorgen kan
bidra till en stérkt relation till familjemedlemmar, personlig utveckling och en
okad kénsla av syfte. Rollen som anhdrigvérdare kan tolkas som en kélla till

existentiell mening.

Vidare kan det kopplas till “caregiver burden” genom att de positiva aspekterna
fungerar som en motverkande faktor till borda. Att kdnna en storre mening med
den vard man ger minskar den upplevda belastningen (Liu mfl, 2021, s. 91).
Samtidigt 4r det viktigt att problematisera detta, d4 dessa positiva tolkningar
ocksa kan bidra till att anhoriga fortsétter i belastade situationer, niar dem har en

stor borda, vilket kan forsdmra ens vdlmaende, mer om det nedan.

Den negativa paverkan
Detta avsnittet kommer att handla om den upplevda negativa padverkan man har
som anhdrigvérdare, av att stodja en nédrstaende med intellektuell

funktionsnedséattning.

En del anhdrigvardare uttrycker en sorg och fortvivel dver att ha en i sin nérhet
med funktionsnedséttning. Tankar som att det inte dr réttvist, varfor det drabbade

dem kommer upp (Kwong & Low, 2025, s. 6).
Anhorigvardarna utryckte negativa kénslor till bristen av val och mojligheter i

omsorgen. En kénsla som uppkom var att livet kdndes som ett liv utan en sjéalv

(Kwong & Low, 2025, s. 5). Livet kontrolleras av den nérstdende, fordldrar
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beréttar att de kénde att de var tvungna att sdga upp sig for att de var oroade att
ldmna sina barn med intellektuell funktionsnedsattning. Syskon yttrar att de ocksa
behovde sitta sina egna intressen till sidan for att hjdlpa deras nérstdende (Kwong

& Low, 2025, s. 5).

En annan studie pavisar samma tema, hur anhoriga far sitta egna behov till sidan
for att prioritera den nirstdende. En mamma beréttar att hennes avlidna mans sista
onskan till hans familj var att ta hand om sonen som hade intellektuell
funktionsnedsdttning. Att barnen ska hedra fordldrarna genom att f6lja faderns
onskan. Mamman belyser hur bra hans syskon &r, for att dem lyssnar och stddjer

(Zamir & Awad, 2025, s. 11-12).

En kénsla om att vara otillricklig ndmns i fler studier. En lillebror yttrar en kénsla
av hjélploshet ndr hans storasyster hamnar i affekt, han berittar saknar verktyg
och vet inte vad han ska gbéra. Mamman i familjen uttrycker en sorg dver att hon
har misslyckat 1 sitt arbete med att vara en mamma. Hon beréttar att hon var sa
fokuserad pa att ldra hennes dotter, trots att dottern inte verkade ldra sig nagot
kunde hon inte ldgga sig det bakom sig utan kdmpade for dotterns larande. I
efterhand kdnner mamman en stor sorg och skam att hon gick till sddana lingder

(Kwong & Low, 2025, s. 5).

Anhorigvardare visar sig vara relaterade till att ha depression, &ngest och stress
(Sendmaa m.fl, 2024, s. 3530). En anhoérigvardare uttrycker att dem faller ner i
depressiva perioder, hon upplever att hon inte har fétt leva, en annan
anhorigvardare sdger att det kdnns som att hela livet har blivit raderat (Saretta
m.fl, 2025, s. 10). Stress som inte behandlas visar sig kunna paverka
anhdrigvardares vilmaende negativt, vilket kan resultera i att relationen till den
nérstdende forsdmras. Studien presenterade att de hade sett att genom instéllning
och en positiv tolkning av situationer ledde till att stressens effekt sinktes. Detta
resulterade i firre symtom pé depression bland de omsorgsgivarna som anvédnde

tankesattet (Sendmaa m.fl, 2024, s. 3531).
I en annan studie framkommer det att anhorigvardare 1 genomsnitt uppnar dem

rekommendationer som finns for fysisk aktivitet, somn och stillasittande (Koch,

Lunsky & St John, 2025, s. 5). Vilket skulle kunna tolkas som att gruppen har
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goda levnadsvanor och dérmed ett relativt gott vilméende. Detta resultatet skiljer
sig dock frdn majoriteten av studierna, som bland annat tagits upp ovan, dér
rapporterar anhorigvardare en hog grad av stress, psykisk ohidlsa och emotionell
belastning. Denna motsdgelse kan forstds genom att uppfyllandet av generella
hélsorekomendationer inte nddvéndigtvis speglar individens upplevda livskvalitet.
Mojligtvis kan fysisk aktivitet och strukturer kring somn vara strategier att oka
chanserna for vidlméende. Daremot kan man inte anvdnda rekommendationerna

som en garanti pa ett gott maende.

Vidare dr det mojligt att resultaten inte &r helt trovirdiga, da studiens resultat r
baserat pd anhdrigvardarnas egna estimat av hur vil de uppfyller

rekommendationerna (Koch, Lunsky & St John, 2025, s. 7).

Resultatet kan tolkas till teorin om ‘caregiver burden’, da det visar pa att
belastningen att vara anhorigvardare inte bara dr kopplat till fysiska levnadsvanor,
det vill séga objektiv borda, utan 1 hog grad till emotionella och sociala faktorer.
Det blir ddrmed tydligt att goda levnadsvanor inte utesluter en hog upplevd

omsorgsborda.

Anhoriga omsorgsgivare upplever att stigma om den narstdendes diagnos
paverkar dem ocksd (Meulien & Baghdadi, 2025, s. 3969). Anhorigvardare
rapporterade att familj och vénner uppmuntrat dem att halla den nérstaende inom
familjen och dolja den nirstdendes diagnoser. Majoriteten rapporterar dven att de
blir exkluderade fran aktiviteter (Meulien & Baghdadi, 2025, s. 3967). Négra
anhdrigvardare beréttar att de isolerar sig sjélva for att undvika stigmat de stoter
pa. Detta forstirker kinslor av ensamhet och otillrdacklighet, vilket ligger i linje

med tidigare ndmnd forskning.

Anhorigvardarna som paverkas negativt av stigmatiseringen rapporterar att de
pratar med professionella och familjemedlemmar for att latta pa den emotionella
belastningen. Vissa berittar att de tar till skadliga metoder som cigaretter, alkohol

och droger (Meulien & Baghdadi, 2025, s. 3969).

Sammanfattningsvis framtrader den negativa paverkan pé livskvaliteten tydligt i

form av stress, psykisk ohélsa och upplevelser av begransning. Detta kan forstas
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som en konsekvens av en obalans mellan krav och resurser, dir omsorgen
overstiger resurserna. Upplevelsen av att inte ha levt kan tolkas som en form av
identitetsforlust dér individens egna behov och 6nskemal underordnas av
omsorgsrollen. Stigma framtridder som ytterligare en forstirkande faktor dir
omgivningen reagerar negativt och exkluderande, vilket paverkar vilméendet hos

anhdrigvardarna.

Stod

Stod och olika insatser har en stor betydelse for anhdriga omsorgsgivare. Det ér
ett brett och tungt tema som kan vara betydande i frdgan hur den anhoriga
omsorgsgivaren mar och vilket stod personen i behov av omsorg fér. I temat stod

har det dirmed identifierats tva underteman: fungerande stod och bristande stod.

Fungerande stéd
I detta kapitel kommer undertemat fungerande stdd att presenteras. Fungerande
stdd innebdr hur anhorigvardarna beskriver det fungerande stodet, och hur det

paverkar dem.

I kontexten av fungerande stod ndmns ofta familj och vénner, det framtréder till
och med oftare dn formellt stod (Kwong & Low, 2025, s. 6). Stéd frén familj och
véanner visar sig sdnka upplevelsen av stress (Sendmaa m.fl, 2024, s. 3530). Ett
starkt familjeband med omtanksamhet och stottning visar sig ocksé hjélpa mycket
vid vardagliga utmaningar relaterade till anhorigskapet. Stodet kommer béde 1
form av ren praktisk hjidlp men &ven stdd i att hdlla motivationen och orken uppe

Kwong & Low, 2025, s. 5-6).

En annan studie pavisar liknande resultat. Anhorigvardare som har storre och
starkare sociala nétverk hade ocksa en storre mdjlighet att sprida ut
omsorgsbehoven, sd att inte en person har allt omsorgsansvar (Saretta m.fl, 2026,
s. 8). Omsorgsgivarna som kénner att de har stdd fran andra har ocksa visat sig da
kénna sig mer kompetenta och trygga i sin roll som omsorgsgivare. Detta kan
dérefter hjilpa att latta pd ens borda, da man littare kan hantera tuffa situationer
nédr man har tilltro till sig sjélv (Saretta m.fl, 2026, s. 8). Studien visar alltsa att om
man har ett véilfungerande socialt nitverk att man med storsta sannolikhet ocksa

upplever mindre borda.
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En mamma till en dotter med intellektuell funktionsnedsittning uttrycker att hon
ofta avlastar emotionell last med hennes systrar, hon uttrycker att det kinns léttare

efter att ha samtalat med dem (Kwong & Low, 2025, s. 6).

Teorin "caregiver burden” ger stod for dessa observationer genom att belysa hur
olika faktorer paverkar den upplevda belastningen hos anhorigvéardaren. Enligt
teorin kan tillgéng till socialt stod fungera som en skyddande resurs som minskar
den psykiska och emotionella péfrestningen (Liu, Heffernan & Tan, 2020, s. 441).
Detta genom att ldtta pd den objektiva och subjektiva bordan. Som tidigare
forklarat i teoriavsnittet, innebér den objektiva bordan fysiska faktorer som tar tid
och energi som hygienrutiner, den subjektiva bordan innefattar den psykiska
pafrestningen av att alltid behdva vara nérvarande med stort ansvar (Montgomery,
Gonyea & Hooyman, 1985, s. 22). Genom att ha ett socialt nitverk kan man fa

avlastning frdn den bdrdan.

Ett utmérkt exempel pé en avlastning av den subjektiva bordan &r mamman som
ndmndes ovan som avlastar emotionell last i telefonsamtal med hennes systrar
(Kwong & Low, 2025, s. 6). Genom att hon delar med sig av saker som oroar
henne i1 hennes roll som anhodrigvérdare dr hon inte ensam med den emotionella,

subjektiva bordan.

Olika former av strukturerade stodgrupper visar sig ocksa ha en god effekt pa
kénsla av stod. Det finns en trygghet i att den man ventilerar till férstdr Kwong &

Low, 2025, s. 6).

Uppskattning visas for den strukturerade och formella delen av stddinsatser
(Kwong & Low, 2025, s. 5). En pappa till en dotter med intellektuell
funktionsnedsattning lyfte for en anstilld att hans dotter hade en problematik med
att hon tog hans pengar utan samtycke, han upplevde att problemet sénktes i grad
efter att han tog upp det med personalen. En annan fordlder visar uppskattning for
att personalen visar ett genuint intresse for den nirstdendes vdlmaende. Hon

belyser att de har en véldigt bra relation (Kwong & Low, 2025, s. 6).
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Studier indikerar att religion stodjer ménga i anhorigskapet. En studie
presenterade att de deltagare som hade en tro pa religion hade mindre utslag pé
depression och visade sig ha en bittre sjdlvkénsla och tog hand om sig sjdlva i

storre man (Sendmaa m.fl, 2024, s. 3531).

En muslimskt troende mamma tackar Allah for att hennes andra barn stottar sonen
med intellektuell funktionsnedséttning. Hon belyser att det dr Allah som visat
hennes barn att omsorg &r ett ansvar och krav som ir tillskrivet i en familj. Hon
lyfter ocksa fram att det dr ett krav i deras religion (Zamir & Awad, 2025, s. 11-
12). En muslimsk syster berdttar att hon ger omsorg till hennes syster for att det ar
vad Gud hade 6nskat, och hon vill uppfylla Guds vilja (Zamir & Awad, 2025, s.
13).

Liknande sak lyfts i samma studie men med en annan religids utgang, att ta hand
om sina familjemedlemmar beskrivs som att vara a och o i en familj enligt ultra

ortodoxa normer (Zamir & Awad, 2025, s. 12).

En son visar sorg dver att hans mamma som &r en omsorgsgivare till hans bror
inte har rétt till uppskattning fran samhallet. Han beskriver att kulturella normer
om anspraksloshet begriansar hennes mojlighet till uppskattning. Han beskriver att
hon dr hogt virderad och uppskattad inom familjen, men att det hélls dir (Zamir

& Awad, 2025, s. 14-15).

Fungerande stdd kan analyseras som en central resurs i hanteringen av bérdan
som upplevs. Resultaten visar att bade informellt och formellt stod har betydelse,
men att det informella stodet ofta framtrader som sirskilt viktigt. Detta kan vara

for att stodets relationella innehall spelar roll och inte bara stddets kvalitet.

Religiosa och kulturella sammanhang framtrdder som viktiga stodstrukturer. Dem
kan erbjuda bdde mening och riktlinjer for hur omsorgen forstas, vilket kan ge en
lattnad i borda da det minskar osdkerhet. Samtidigt kan religidsa och kulturella
sammanhang ocksa forstirka forvéntningarna och normerna en anhdrig kédnner,

vilket kan gora stodet ambivalent.

34



Bristande stéd
Undertemat bristande stod kommer att presentera hur anhdrigvérdare i studierna

paverkas av det stodet, som dem upplever, brister.

En studie undersokte hur ett online program, som skulle stddja anhorigvardare,
faktiskt gav dem stod (Murray m.fl., 2025, s. 337). Av 101 deltagare var det bara
37 stycken som gjorde fardigt programmet. De visade sig att majoriteten som
gjorde klart programmet var syskon som hade flyttat hemifran. Anhdrigvardare
som bodde med den nérstdende hade lagt svarsantal (Murray m.fl., 2025, s. 342).
Studien resonerade att de som bodde med den nidrstdende troligen hade ett storre

dagligt ansvar och ddrmed fann mindre tid och ork for att utfoéra programmet.

De som slutforde programmet visade ett 6kat vdlmiende Murray m.fl., 2025, s.
343). Detta tyder pa att de som faktiskt behover stddet som mest, verkar ha
svarast att fullfolja det.

Omsorgsgivare flaggar for att upplevda hinder i att f& stodinsatser pd grund av
ménga olika anledningar. Négra av anledningarna som lyfts &r 1dng véntetid,
bristande tillgénglighet pa lampligt stod, kostnad, okunskap var man hittar stod
och meningsskiljaktigheter mellan den anhériga och stodinsatsens personal

(Marsack-Topelewski m.fl, 2023, s. 469).

En studie tar upp ett nytt problemomrade, nér allt digitaliseras riskerar grupper
som personer med intellektuella funktionsnedséttningar att fa brister i sitt stod
(Selick m.fl, 2023, s. 4). Studien undersokte hur anhorigvardare beskrev att deras
nérstdende med intellektuell funktionsnedsattning hanterade att ha olika insatser,
som ldkarbesok, digitalt pd grund av covid-19. Anhorigvérdare flaggade for att
dem nérstdende hade tufft att ta det pé allvar och vara delaktiga. En pappa beskrev
att sin son visade mer intresse for saker han kunde ta pa och greppa i det verkliga,
han forstdr inte hur man anvénder telefonen och har inte heller ndgot intresse att
lara sig (Selick m.fl, 2023, s. 4). Det uppenbarar sig att vissa nédrstaende har
problematik med digitala moten. Detta paverkar darefter anhorigvardaren i form
av att behova styra upp och samordna mer for att kunna ha ett méte, att behdva be

den nirstdende att komma tillbaka om personen vandrar ivég och sa vidare.

35



Bristande stod kan analyseras som en strukturell faktor som forstirker
omsorgsbordan. Resultaten visar att hinder som tillgdnglighet, kostnad och
bristande anpassning begridnsar mojligheten att fi stod. Detta kan forstds som en
institutionell otillrdcklighet dér systemet med stod inte moter behovet. En central
del inom detta dr att de som har storst behov av stdd ofta har svérast att ta del av
det. Detta kan skapa en ojdmlikhet dir personer med samma behov och samma

rétt till stdd inte kan f& samma stdd, pd grund av olika forutséttningar.

Sjalvbestammande

Sjalvbestimmande dr dnnu ett brett och viktigt tema. Sjidlvbestimmande &r ett
avgorande tema pa hur livet for den nérstdende ser ut, och vilka mdjligheter som
finns. Temat sjdlvbestimmande har identifierat tre olika underteman i denna

studien, skydd, forutsittningar och frihet.

Skydd
Skyddsaspekten av sjidlvbestimmande innebdr hur och varfor anhorigvardare
skyddar dem nérstadende frén olika potentiella faror. Och hur det agerandet

paverkar den nérstadendes sjélvbestimmande.

En studie pekar pa att sex och samlevnad inte sjdlvmant pratas om hemma med
nérstdende som har intellektuell funktionsnedséttning (Charitou, Quayle &
Sutherland, 2023, s. 126). Flera anhdriga antydde att skolans sexualkunskap hade
véckt tankar om sex och samlevnad. For andra verkade sexualkunskapen inte ha
varit forstdbar. Andra anhdriga tog upp att deras nérstdende sjdlvmant hade borjat

experimentera med sin sexualitet genom att onanera.

De som hade talat om sex och samlevnad hemma hade 6verskadligt pratat om det,
vilket visade sig genom kunskapsluckor hos vissa av dem nérstadende, genom att
de inte visste hur man skulle onanera trots att dem hade talat om det med deras
omsorgsgivare. Men majoriteten hade inte talat om det hemma och sdg inte heller
nagot behov av det, sdldnge inte dem blev efterfragade information (Charitou,

Quayle & Sutherland, 2023, s. 127).

Omsorgsgivare beskriver en kénsla av rddsla for att deras nérstdende ska bli

emotionellt, fysiskt eller sexuellt utnyttjade av andra (Charitou, Quayle &
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Sutherland, 2023, s. 128). Dem nérstaende beskrevs som sarbara pa flera plan. En
fordlder beskrev en réidsla att sin dotter inte skulle kunna ta sig ut ur en relation
hon inte trivs i, och att hon inte skulle vaga be om hjilp (Charitou, Quayle &
Sutherland, 2023, s. 128).

En annan forédlder berittade hur dottern hade blivit sexuellt utnyttjad men att hon
inte forstod och dérav inte heller verkade tagit ndgon storre skada, men foréldern
blev vildigt uppskakad och kénde sig sérad (Charitou, Quayle & Sutherland,
2023, s. 128). Det finns ocksa en skillnad i kénsla av hur mycket skydd
personerna med intellektuell funktionsnedséttning behdver. Anhoriga flaggar for
att kvinnor dr mer utsatta dn vad mén é&r, flera fordldrar till dottrar tar &ven upp

rddslan for dem att bli gravida (Charitou, Quayle & Sutherland, 2023, s. 129)

En studies resultat visar pa att anhdriga omsorgsgivare balanserar att skydda den
nérstdende och att frimja sjdlvstdndighet. Familjer med nérstdende som har
intellektuella funktionsnedséttningar moter mycket stigmatisering, pa aktiviteter, 1
skolan och i samhillet rent allmént (Meulien & Baghdadi, 2025, s. 3967).
Anhorigvardare belyser att de isolerar sig sjdlv medvetet for att undvika att mota
pa domande asikter. De berittar att de kdnner en oro 1 att den nérstdende ska
uppfatta den negativa attityden och kénna sig utfrysta och mobbade (Meulien &
Baghdadi, 2025, s. 3969). Den sociala isoleringen kan paverka sjidlvbestimmandet
negativt, den nérstdende far inget eget utrymme att mota samhaéllet och dérefter
sjdlv resonera hur man vill géra. Genom att bli isolerad inne med sin ndrmsta
familj riskerar man att forstirka beroendeforhdllanden. Vilket i sin tur gor

frigorelseprocessen svérare.

I en studie dér professionella intervjuas tas det upp att det stundtals upplevs
omdjligt att tala om framtiden pa grund av anhdrigvérdarna har svart att acceptera
framtiden. Anhdrigvirdare beskrivs ha problem med utmattning efter att ha

kdmpat med fragan om framtiden i flera &r (Saretta m.fl, 2025, s. 12).

Professionella lyfter att anhorigvardare gynnas av att informeras om andra
familjers situationer. De upplever att anhdrigvardaren har ldttare att tdnka klarare
och inte ur ens egna bésta. Det hjdlper dven till att man inte kdnner sig ensam med

att ha detta ansvar Over ens barns framtid.
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Skyddsaspekten av sjidlvbestimmande kan forstas som ett forsok av att skydda
den nérstdende genom att minska risker. Det &r en rationell respons pé upplevd
sarbarhet, men som ofta paverkar den nérstdendes sjdlvbestimmande negativt.
Genom teorin om relationell autonomi kan detta forstas som att sjalvbestimmande
inte dr ett individuellt tillstdnd, utan snarare ndgot som formas i relationer. Skydd
kan ddrmed bade mojliggdra och begransa autonomi. Skydd kan skapa trygghet
vilket kan 6ka mojligheterna for sjalvbestimmande, pa andra sidan kan skyddet
ocksa gora en begriansning vilket leder till att sjdlvbestimmandet inte far utdvas
pa grund av minskat handlingsutrymme. Sammanfattningsvis visar rédslan for att
den néarstaende ska utséttas for skada, vara den drivande faktor bakom

skyddsbeteendet.

Férutséattningar

For att kunna ha en chans till sjdlvbestimmande behdver ocksa dem rétta
forutsdttningarna ges. Detta undertema kommer dérav att presentera hur
forutsdttningarna som ges eller inte ges for sjédlvbestimmande paverkar den

nérstdendes sjdlvbestimmanderitt.

Det visade sig bli en utmaning med forutsittningar for sjdlvbestimmande under
olika méten under covid-19 pandemin. Majoriteten av moten togs digitalt istéllet
for att triffas fysiskt vilket de brukade, det tog med sig utmaningar.
Anhorigvardarna och dem nérstdende lyfte att de foredrog att ha samtal med
kamera, det var léttare att fokusera. Professionella utryckte ocksé att de féredrog
att ha samtal med kamera, d4 dem fick en chans att delvis l4sa av kroppsspraket
(Selick m.fl, 2023, s. 5). Daremot kunde videosamtal vara utmanande, da det ofta
blev problem med tekniken, nir bilden blinkar till eller nar ljudet inte dr synkat till

videon. Detta blev ett distraktionsmoment (Selick m.fl, 2023, s. 5).

Dessvirre verkade inte samtal utan video heller fungera optimalt. Mdtena blev da
oftast mellan anhorigvardaren och den i professionen, den nérstdende uteblev ofta
(Selick m.fl, 2023, s. 5). Detta ar forédande for sjdlvbestimmandet, att inte kunna

representera sig sjidlv och ens dnskningar nédr samtalet handlar om en sjdlv.
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For vissa var didremot digitaliseringen positiv. En mamma uttrycker att hennes
dotter kunde medverka pd mdétena i hogre grad da hon var bekvéimare hemma
(Selick m.f1, 2023, s. 5). Digitaliseringen kan i detta fall d& vara fordelaktigt for

att maximera fOrutsdttningarna for sjdlvbestimmande.

Forutsittningar for sjdlvbestimmande kan analyseras som beroende av bade
individuella och strukturella faktorer. Resultaten visar att den nirstdendes
mdjligheter att utdva sjdlvbestimmande pdverkas av tillgang till stod och
anpassade insatser. Genom relationell autonomi kan detta forstds som att
sjdlvbestimmande kréaver stodjande strukturer for att skapa forutséttningar for

sjdlvbestimmande.

Utan fungerande individuellt anpassat stod blir autonomin begrénsad, oavsett den
nérstdendes egna kapacitet. Vilket innebdr att sjalvbestimmandet inte ligger helt i
den nirstdendes kni, dem rétta forutsdttningarna skapade av omgivningen maste

ocksa finnas.

Frihet
Undertemat frihet till sjadlvbestimmande kommer att visa hur 6nskan att ge frihet

och slédppa taget om den nérstdende presenteras i dem olika studierna.

En del anhdriga omsorgsgivare visade dnska att kunna sldppa deras nérstaende
fria, ge dem en chans till att leva utanfér barndomshemmet och leva det livet dem
vill. En anhdrigvéardare uttrycker att den nérstaendes framtid grubblas dver
dagligen (Saretta m.fl, 2025, s. 11). En aterkommande oro for detta ar hur det ska
gé till, flera omsorgsgivare belyser deras nérstdendes behov av omsorg.
Omsorgsgivare beskriver det som mycket svart, om inte omdjligt for deras
nérstédende att hitta en partner som kan och vill hjélpa dem med deras behov
(Charitou, Quayle & Sutherland, 2023, s. 127). En mamma ifragasétter vem som
ska se till att hennes dotter ar hel och ren, att hon har forsokt lara hennes dotter

men att det inte gatt (Charitou, Quayle & Sutherland, 2023, s. 127-128).

En studie ndmner hur personer med intellektuell funktionsnedsdttning inte blev
introducerade till skolan (Saretta m.fl, 2025, s. 9). Istéllet blev de introducerade
till olika institutioner. Omsorgsgivarna framhéver att detta blev starten i deras

nérstdendes liv som satt tonen framéat. En anhoérigvardare jamfor hur det var nér
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deras ndrstdende var ung, pa 1960 talet, i jamforelse med hur det ser ut idag.
Anhorigvardaren uttrycker att stodet 1 princip var obefintligt da. Personalen inom

det stodet som fanns var daligt trdnade (Saretta m.fl, 2025, s. 11).

Frihet kan analyseras som den dimension av sjélvbestimmande som handlar om
faktisk mojlighet att fatta egna beslut och leva ett sjdlvsténdigt liv. Resultaten
visar att denna frihet ofta &r begransad, bade av skyddsintresse och bristande

forutséttningar som tagits upp ovan.

DISKUSSION

I detta kapitel kommer forst en sammanfattning av kapitlet analys och resultat
goras. Efter den delen foljer en diskussion av metod som gors utifran valet av

population, databassdkning, analysen av datan och valet av teorier.

Sammanfattning

Fyra centrala teman identifierades: forvintningar, livskvalitet, stod och
sjdlvbestimmande. Anhdrigvardare upplever starka forvéntningar, bide fran sig
sjdlva och omgivningen. Dessa forvéintningar blir ofta internaliserade och upplevs
som en moralisk skyldighet snarare @n ett val. Sdrskilt kvinnor framtrdder som de

huvudsakliga omsorgsgivarna, vilket kopplas till kdnsnormer och sociala roller.

Livskvaliteten paverkas bade positivt och negativt av att vara anhdrigvardare.
Positiva konsekvenserna som tas upp édr ndrmare relationer till familj och vanner
och personlig utveckling. Omsorgsrollen kan skapa mening och leda till nya
livsval via exempelvis utbildning och engagemang i sociala fragor. Negativa
aspekter inkluderar stress, psykisk ohélsa, begransningar i det egna livet och

kéanslor av ensambhet.

Stod framstér som en avgorande faktor for hur anhoriga upplever sin situation.
Béde formellt stdd fran samhéllet och informellt stod fran familj och vanner &r
viktiga. Bristande stod okar kédnslan av belastning och isolering, medan
fungerande st6d kan minska bordan. Resultaten visar att stodet ofta upplevs som

otillrackligt eller svart att anpassa efter individuella behov.
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Ett terkommande dilemma handlar om sjélvbestimmande hos den nirstaende.
Anhoriga balanserar mellan att skydda och framja sjélvstandighet. Detta skapar
konflikter kring kontroll, frihet och autonomi. Sammantaget visar analysen att
anhdrigvardarrollen dr komplex och priglas av bdde belastning och
meningsskapande, dér strukturella faktorer som stéd och normer har stor

betydelse.

Metoddiskussion

I metoddiskussion kommer som ndmnts ovan val av population, databassdkning,
analys och val av teorier att diskuteras. Syftet r att granska hur dessa val kan ha
paverkat studiens resultat och trovirdighet. I slutet av avsnittet kommer en

overskadlig sammanfattning av vad som metoddiskussionen visat.

Val av population
Valet av population anhoriga omsorgsgivare till vuxna nérstdende med lindrig

intellektuell funktionsnedsittning gjordes med utgangspunkt i studiens syfte att
undersoka hur denna specifika grupp upplever sin roll som anhorigvardare och

hur det paverkar deras livssituation.

Genom att fokusera pa lindrig intellektuell funktionsnedséttning skapas en
homogen malgrupp. Skulle man ta intellektuell funktionsnedséttning som helhet
hade gruppen blivit mer heterogen. Det hade kunnat bli svarare att skapa en bild

av dem olika teman nir forutséttningarna ér vildigt olika.

Litteraturdversikten har anvint majoriteten av studierna i soktréffen, vilket gor det
mdjligt att géra en generalisering av vad forskningen i1 dagsliget sdger. Daremot
kan inte en generalisering for hur det i verkligheten ser ut for anhorigvardare pé
grund av att resultatet inte speglar samhéllet. Fler ldnder, kulturer och religioner
skulle behovt vévas in, utover det skulle fler manliga anhdrigvérdare behova

intervjuas, da dem var kraftigt underrepresenterade i studierna.

Vidare kan det diskuteras om valet att enbart inkludera vuxna nérstdende paverkar
resultatet. Att vara anhdrigvérdare till vuxna nérstaende skiljer sig fran att vara det
till barn. Exkluderingen av barn motiveras av att kunna undersdka autonomin,

vilket ar sirskilt relevant 1 vuxenlivet.
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Sammanfattningsvis innebér valet av population en balans mellan fordjupning och
generaliserbarhet. Att avgridnsningen var sé pass sndv mdjliggor en mer fokuserad

analys men begrinsar samtidigt studiens bredd och 6verforbarhet i det stora hela.

Databass6kning

Databassokningen genomfordes i &mnesdatabaserna Sociological Abstracts och
Cinahl. Valet av dessa databaser dr motiverat av att de ticker centrala omriden {or
studien, socialt arbete, sociologi och omvardnad. Det finns en risk att relevant
forskning har missats pd grund av att bara tva databaser anvints. Valet motiveras

av tidsbrist for att géra en mer omfattande studie.

Sokstrategin var strategisk och inneh6ll AND, OR, frass6kning och trunkerin,
vilket bidrar till ett precist sokresultat efter studiens syfte. Tilldgget att enbart soka
efter peer-rewived studier och studier som max &r fem &r gamla stérker studiens
kvalitet och aktualitet. Tilldgget att studier max fick vara fem ar gamla
motiverades av att studiens syfte var att fa fram hur det nuvarande forskningsliget

sag ut. Ddrav exkluderas éldre studier som kan vara relevanta 4n idag.

Fortsatt kunde man ha gjort en s6kning som inte anvénde lika specifika
sokningsblock, vilket hade kunnat 6ppna upp for ett bredare resultat.
Motiveringen for den sniva sokningen dr som tidigare ndmnt, tidsbrist. Studien
kriavde en dtstramad sokning som var precis och ddrmed presenterade ett atstramat

antal studier.

En utmaning i studien var att minga av deltagarna i dem olika intervjuerna
pratade om exemplen som var manga ar gamla for att forklara hur dem som
anhdriga har blivit pdverkade. En risk med detta kan vara om anhorigvardaren
egentligen mér annorlunda idag dn forut, men att prata om dldre exempel tar fram
kinslan for hur det kéndes da. D4 blir det inte en korrekt representation av hur
man mar idag utan hur man har gjort. Det blir ddrmed en utmaning nér studiens
syfte var att presentera hur anhdrigvirdarna mér och blir pdverkade i nutid. Under
analysens ging var detta nagot som togs i hinsyn, for att minska risken att

anvinda exempel och material som inte ldngre &r aktuellt.
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Sammanfattningsvis dr databassokningen systematisk genomford och
metodologiskt vilgrundad, men begridnsningar av val av databaser och sdkord kan

ha pdverkat urvalets omfattning och ddrmed ocksa studiens resultat.

Analys
Den tematiska analysen anvéndes for att bearbeta det insamlade materialet. Detta

ar en lamplig metod for litteraturdversikter da den mdjliggor identifiering av
aterkommande monster och teman i kvalitativ data (Bryman, 2018, s. 702).

Aven om Bryman ocksé lyfter att en risk med en tematisk analys ir att kontexten i
det som sdgs kan ga forlorad ar slutsatsen att denna analysmetod &r den som bést
har kunnat lyfta fram relevanta teman. Genom alla steg inom den tematiska
analysen har materialet noggrant studerats och strukturerats for att kunna spegla
ett vilgrundat resultat. Det blev mycket tydligt att det fanns tydliga teman, genom

kodningen.

En potentiell brist i analysen kan vara att materialet som studeras dr genom en
andrahandskailla da publicerade studier har anvints som empiri. Primérdata har
alltsa inte tolkats, utan data som redan genomgétt en tolkning i de ursprungliga
studierna. Det finns da en risk att materialet ror sig fran hur det ursprungligen
presenterades. Detta har dock motarbetats i bista man genom att studien enbart
har tolkat och anvént det som star i studierna, det har funnits en medvetenhet 1 att

inte réka sétta sina egna ord och tankar dver det faktiska materialet.

Sammanfattningsvis dr den tematiska analysen en ldmplig metod som bidragit

med struktur och overskadlighet for studien.

Val av teorier
Valet av teorier, "caregiver burden’, rollteori och relationell autonomi dr centrala

for hur resultatet kan tolkas. Dessa teorier kompletterar varandra och mojliggér en

méngdimensionell analys av anhorigskapet.

‘Caregiver burden’ bidrar med ett perspektiv pd belastning och borda for
anhdrigvardaren. Den kan anvindas for att forstd bland annat dem negativa
konsekvenserna som framkommer i resultatet, dd dem ofta ar kopplade till borda.
Rollteori mojliggor en analys av sociala forvantningar och normer, vilket dr

sarskilt relevant for temat forvéntningar. Relationell autonomi tillfor ett
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perspektiv pa sjdlvbestimmande och relationer, vilket dr sérskilt viktigt i analysen
av anhorigas paverkan pa den nérstdendes sjdlvstidndighet.
En styrka med teorivalen &r att dem técker bade pd individniva och samhaéllsniva,

vilket mojliggdr en mer komplex forstaelse av resultatet.

Sammanfattande metodreflektion
Sammanfattningsvis visar metoddiskussionen att studien har flera metodologiska

styrkor, sdsom en tydlig avgriansad population en systematisk databassokning och
en strukturerad analys. Samtidigt finns det begransningar kopplade till bland annat

urval och analys.

Dessa faktorer paverkar studiens trovardighet och 6verforbarhet. Trots
begrdsningarna bidrar studien med en relevant och aktuell sammanstéllning av
forskningsldget. Resultaten bor tolkas med medvetenhet om de metodologiska val

som ligger till grund for dem.

Resultatdiskussion

Denna studie har haft som dvergripande syfte att undersoka hur anhoriga
omsorgsgivare till vuxna personer med lindrig funktionsnedsittning upplever sin
roll, samt hur de beskriver att det paverkar deras livsvillkor. Resultaten visar pé en
komplex och méngdimensionell bild ddr anhorigskapet priglas av bade belastning
och mening, kontroll och maktloshet samt nirhet och begransning. I denna
resultatdiskussion kommer dessa fynd att problematiseras och séttas i ett bredare
sammanhang. Det kommer att vara sérskilt fokus pa fyra resultat: internalisering
av omsorgsansvar som moralisk skyldighet, spdnningen mellan skydd och
autonomi, stodets ambivalenta roll i att bade avlasta och reproducera ansvar och

slutligen livskvalitet som ett relationellt fenomen.

Anhdérigskapet som internaliseras moralisk skyldighet
Ett centralt och sdrskilt intressant resultat &r hur anhdriga omsorgsgivare inte

enbart upplever yttre forvintningar, utan i hog grad internaliserar dessa till en del
av sin egna identitet. Omsorgsansvaret framstar dirmed inte som ett val utan mer
som en sjdlvklar moralisk skyldighet som tillfaller ens roll som anhorig till en
nérstdende med omsorgsbehov. Detta fynd gér bortom en traditionell forstielse av

"caregiver burden’, dér bordan ses vara ér en extern belastning som péverkar ens
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vdlmaende 1 psykisk hélsa och borda i form av tidsdtgang. Resultatet pekar i
stéllet pa en djupare normativ struktur dar omsorg blir en integrerad del av att
vara anhorig. Man kan séga att resultatet visade att det inte var ndgon storre
skillnad pd att vara anhorig och anhdrigvirdare, man blev per automatik en

anhdrigvardare ndr ens nirstdende fick ett behov av omsorg.

Ur ett rollteoretiskt perspektiv kan detta forstds som en forskjutning frén
rollforvéantningar till rollidentifikation. Den tillskrivna rollen som forélder eller
familjemedlem Gvergér till att bli normativt forstérkt, dér individen inte bara
forvintas agera i enlighet med rollens forvéantningar utan ocksa internaliserar dess
krav. Detta innebér att gransen mellan frivillighet och tvang suddas ut. Vilket gor
det svart for individen att reflektera dver alternativa handlingsmdjligheter for den
nérstdendes omsorg. Det ses som en sjdlvklarhet att vara anhorigvardare, och att
ge upp sitt liv for ens nérstdendes behov. Detta visades tydligt i ett av exemplen
som lyftes i temat forutsittningar, ddr en mamma forklarar att om inte hon orkar
med hennes son, att hon inte kan forvénta sig av andra att dem ska klara av det.
Hon ér forédlder, och hon gor dirmed vad hon kan for att ta hand om honom och

lara honom (Kwong & Low, 2025, s. 6).

Detta har betydande implikationer 1 ett globalt perspektiv. I samhillen dér
vélfarden dr svagare kan denna internalisering fungera som en kompensatorisk
mekanism, dir familjen tar Over statens ansvar. Det varierar saklart ocksd pd hur
det landet har lagt upp sin hantering av personer med funktionsnedséttningar 1
behov av stod. Det ser vildigt olika ut i virlden hur man lagger upp vems ansvar
det dr att se till att personer med funktionsnedsdttningar fér sina levnadsvillkor
motta. Studiens resultat visar pa att det dr en vattendelare hur man uppfattar denna
fraga. I vissa kulturer visar man en stor dnskan och stolthet i att vara
anhdorigvardare for en nérstdende i behov. Medan andra anhorigvardare
rapporterar en tung borda som de dnskar hjalp att avlasta. Det gér alltsa inte att
dra en konkret slutsats att anhorigvardare behdver mer avlastning med sina

nérstdendes omsorgsbehov, det varierar valdigt.

Spénningen mellan skydd och autonomi
Ett annat centralt fynd dr den genomgéaende spianningen mellan att skydda den

nérstdende och att frimja personens sjilvbestimmande. Anhoriga omsorgsgivare
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beskriver dterkommande dilemman dir de tvingas balansera riskminimering mot

autonomi. Detta dr sérskilt framkommande 1 fragor som ror sex och samlevnad.

Detta har tolkats genom teorin om relationell autonomi, dér autonomi inte forstés
som ett isolerat individuellt fenomen utan som nagot som formas i relationer och
sociala sammanhang. Resultaten visar att den nérstdendes autonomi i praktiken
ofta blir villkorad av den anhdriges bedomningar. Detta innebér att autonomin
inte enbart begréinsas av individens funktionsnedsdttning utan dven av

omsorgsrelationens struktur.

Detta fynd dr sérskilt betydelsefullt da det utmanar en central princip inom
funktionshinderpolitik, rétten till sjdlvbestimmande. Detta &r ocksa vildigt
varierande i olika ldnder. Lagstiftning och policy betonar ofta autonomi och
vikten av att ha ett sjdlvbestimmande. Liksom teorin om relationell autonomi som
anvénts i studien. Detta dr dock ingen sjédlvklarhet utan beror helt pé hur
funktionshinderpolitiken ser ut i det omrade man bor i. Aven i dem linder som har
en utforlig lagstiftning och policydokument visar studiens resultat att principen ar

svar att realisera.

Studierna visar att anhdrigvdrdarna sjdlva upplever utmaningar i hur de ska
resonera i fragan om skydd och frihet inom autonomin. Ur ett brett perspektiv
vécker detta fragor om hur samhéllen kan stddja bade sjdlvbestimmande och
trygghet utan att lagga detta ansvar pé individniva. En mdjlig tolkning &r att
bristen pa tillridckliga och flexibla stddinsatser tvingar anhdriga att agera som en

reglerande funktion, vilket medfor 6kad borda.

Stodets roll i att bade avlasta och reproducera ansvar
Ett tredje 6vergripande fynd ar stddets ambivalenta karaktér. Resultaten visar

tydligt att tillgéng till stod ar avgorande for anhdriga omsorgsgivares vdlméende,
men samtidigt framtrdder en komplex bild dir stod inte alltid fungerar, som de
avsetts att gora. Informellt stod beskrivs ofta som mer meningsfullt och
tillgéngligt av anhdrigvdrdarna, medan det formella stidet beskrivs som

bristfélligt och svért att anpassa efter den nérstdendes individuella behov av stdd.

Resultaten visar pd ménga sitt att befintliga stodinsatser inte lyckas reducera

bordan man upplever som anhorig i tillrdcklig utstrackning. Trots att personer
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sager att bade det informella och formella stodet dr vélfungerande rapporterar dem
en borda. Detta kan bero pé att ménga situationer &r svarlosta genom stodinsatser.
Stigmat som anhoriga och nirstdende moter pd 1 det vardagliga livet r ett
exempel pa en situation som ar svarlost av stodinsatser. Insatser som
samtalsterapi, som handskas med efterskalvet av en situation, kan latta pa
kdnslorna som kommer pa grund av den motta stigmatiseringen. Forebyggande
insatser fOr att motverka att stigmatiseringen moter den anhoriga och néirstdende

ar svarare, dd det sker i en sa pass stor utstrickning.

Samtidigt framkommer det i resultatet att stod ocksé pé sétt och vis kan bidra till

att reproducera omsorgsansvaret for den anhoriga. Nér stodinsatser utformas som
ett komplement snarare dn ersittning for anhorigas insatser riskerar de att befdsta
bilden av att huvudansvaret ligger hos familjen. Detta kan skapa en sorts paradox

dér stod bade avlastar men ocksa forstirker omsorgsrollen for den anhdriga.

Detta tyder pa att anhorigbordan potentiellt inte kan motverkas helt och héllet, i

alla fall inte inom den nirmsta tiden, det skulle behdva ske en samhéllsférandring
dér personer med funktionsnedséttningar blir inkluderade, och att bérdan man bar
pa som anhorigvardare blir sedd och agerad pé, bade fran informella och formella

stodinsatser.

Livskvalitet som ett relationellt fenomen
Ett ytterligare viktigt resultat ar att livskvalitet inte framstar som en entydig

kategori utan som ett relationellt och dynamiskt fenomen. Anhoriga
omsorgsgivare beskriver bdde positiva och negativa aspekter av sitt
omsorgsgivande. Nérhet, mening och personlig utveckling samexisterar med
stress, isolering och begrénsningar i olika former. Detta utmanar en ensidig
problemfokuserad syn pa anhorigskap och pekar i stillet pa behovet att en mer
nyanserad forstaelse. Livskvalitet pdverkas inte enbart av omsorgens omfattning,
utan ocksa av hur den tolkas och integreras i individens liv. Har spelar kultur och
religion en stor roll. Som presenterades i analys och resultatkapitlet tyder
studierna pa att de anhorigvardare som genom religion eller kultur har ldgre borda

och en storre vilja och acceptans till sin roll.
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Detta indikerar att livskvalitet i hog grad formas genom meningsskapande
processer, dér kulturella och religidsa referensramar kan fungera som resurser for
att omtolka omsorgsansvaret fran en belastning till en meningsbérande del av
livet. Samtidigt bor dessa resultat tolkas med viss forsiktighet, dé det finns en risk
att den upplevt ligre bordan inte enbart speglar faktiska livsvillkor utan ocksa har
paverkats av normer kring hur omsorgsansvaret bor forstds och uttryckas. I
kulturella och religidsa kontexter dir omsorg om familjemedlemmar framstills
som en sjdlvklar och hedersam plikt kan det finnas en benégenhet att inte
artikulera upplevelser av belastning, da det riskerar att uppfattas som ett avsteg
fran etablerade normer. Om det finns en etablerad normativ tystnad dér
svérigheter och ambivalens underkommuniceras gor det svarare att finga den

faktiska komplexiteten i omsorgsgivarens livssituation.

Slutsatser och forslag till vidare forskning

Sammanfattningsvis visar denna studie att anhdrigskapet dr en komplex social
praktik som formas mellan individuella erfarenheter, sociala normer och
institutionella strukturer. De fyra dvergripande fynden: internalisering av
omsorgsansvar som moralisk skyldighet, spdnningen mellan skydd och autonomi,
stodets ambivalenta roll i att bade avlasta och reproducera ansvar och slutligen
livskvalitet som ett relationellt fenomen, pekar pa behovet av att omprova hur

anhdrigomsorg forstds och hanteras.

For vidare forskning framstér flera riktningar som sérskilt relevanta. Studien har
varit hogt begridnsad och har dirfor inte kunnat utforska hela forskningsfaltet.
Begransningen kan saledes ha medfort att relevanta studier inte inkluderats, vilket
1 sin tur paverkar mojligheten att formulera nyskapande forskningsforslag. Forslag
nedan dr grundade pa dem forslag som uppenbarat sig genom analys och resultat

avsnittet.

For det forsta finns det ett behov av att forska explicit pa hur normer kring omsorg
internaliseras och reproduceras, for att forsta processen mer ingaende. Detta
innefattar att undersdka hur sociala och institutionella forvantningar succesivt blir

en del av individens sjéalvforstaelse.
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For det andra finns det &ven behov av forskning som fokuserar pa konkreta
strategier for att balansera autonomi och skydd. Béde for att se hur man kan ge
personer med lindrig intellektuell funktionsnedsittning den autonomi de har rétt
till, utan att riskera fara. Men dven for att undersdka hur man genom formellt och
informellt stdd kan létta pd bordan anhoriga kénner att behova styra var gransen

mellan autonomi och risker ér.

Slutligen finns det en mening att forska pa hur stodinsatser kan utformas for att
inte bara avlasta utan ocksa omfordela ansvaret pd ett sitt att det blir hillbart for

anhdrigvardaren och den nérstaende.
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