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Sammendrag 

Menon Economics har gjennomført en systematisk kartleggingsoversikt om pårørende i Norge på 

oppdrag fra Pårørendealliansen. Vi finner at det er relativt lite forskning om pårørende i Norge på 

et samfunnsnivå. Det forskes også lite på kjønn, språk, kultur og utdanningsnivå blant pårørende. 

Det finnes relativt mye forskning på barn som pårørende og den negative opplevelsen av å være 

pårørende. Det forskes også mer på pårørende til personer med demens og psykiske lidelser enn 

andre sykdommer. I gjennomgang av eksisterende forskning er det gjennomgående slik at 

pårørende opplever informasjon, veiledning og oppfølging fra helse- og omsorgstjenesten som 

mangelfull.  

Vi har gjennomført en systematisk kartleggingsoversikt 

En pårørende kan defineres som nærstående i livet til mennesker som er syke, har funksjonsnedsettelser eller 

rusproblemer (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020), men det kan være store variasjoner i hvilken rolle en 

pårørende har og hvor omfattende hjelp og bistand den pårørende yter. I kunnskapsoppsummeringen opp-

summerer vi hvilken forskning og kunnskap om pårørende i Norge som finnes og peker på kunnskapshull.  

Vi har gjennomført en systematisk kartleggingsoversikt over pårørendeforskningen i Norge og basert på det tatt 

utgangspunkt i 112 studier som belyser temaer om pårørende i Norge. Flere av studiene tar i ulik grad for seg 

hvem de pårørende er. Vi finner blant annet at det er forsket en del på barn som pårørende og pårørende til 

personer med psykiske lidelser og demens. Flere studier belyser også tilrettelegging for pårørende, som 

pårørendes tilgang på informasjon, oppfølging og veiledning, eller ser på samarbeidet mellom pårørende og 

helsepersonell. Noen av studiene belyser spesifikt konsekvensene av det å være pårørende, hvor det blant annet 

er forsket på opplevelsen av å være pårørende.  

Pårørendes rolle på et samfunnsnivå virker å være underkommunisert  

Pårørende spiller en viktig rolle for det norske samfunnet, og de fleste innbyggere i Norge vil på et tidspunkt 

være pårørende. Samlet ulønnet innsats fra pårørende i Norge er beregnet til å utgjøre om lag like mange årsverk 

som de kommunale omsorgstjenestene.1 I fremtiden forventes det både at en større andel av voksne blir 

pårørende, at flere blir pårørende for flere personer samtidig og at man må bruke mer tid på pårørende-

oppgavene. Med tanke på hvilken rolle pårørende spiller for det norske samfunnet, og forventes å spille 

fremover, er det naturlig at det også finnes studier som ser på pårørendes innsats og hvilken rolle pårørende 

spiller på et samfunnsnivå. Samtidig er forskningen vi har identifisert i all hovedsak innrettet mot et mikro-

perspektiv heller enn å se på pårørende i et større samfunnsmessig perspektiv. Majoriteten av studiene tar 

utgangspunkt i kvalitative metoder og et begrenset utvalg informanter. Av de 112 studiene er det 21 som sier 

noe om hvilken rolle de pårørende spiller for samfunnet på et mer overordnet nivå.  

Det virker å være forsket lite på økonomiske konsekvenser av å være pårørende, så vel som økonomiske støtte-

ordninger til pårørende og i hvilken grad det kan påvirke pårørendes evne til å stå i arbeid. Med tanke på nevnte 

utfordringer knyttet til at pårørende forventes å skulle ta et stort samfunnsansvar fremover, er det overraskende 

at det ikke i større grad synes å være forsket mer på yrkesaktive pårørende og implikasjoner ved dette. Det virker 

dessuten å være lite kunnskap om hvilke samfunnsmessige konsekvenser det får når flere fremover forventes å 

bo hjemme lenger, for eksempel når det kommer til slitasje på pårørende, vold mot pasienter og pårørende eller 

 

1 (Hjemås mfl., 2019) 



 

   
M E N O N  E C O N O M I C S  4  R A P P O R T  

 

teknologiske løsninger som kan gi avlastning for pårørende. To av hovedmålene i pårørendestrategien er «Aner-

kjenne pårørende som en ressurs» og «God og helhetlig ivaretakelse av alle pårørende slik at pårørende kan leve 

gode egne liv og kombinere pårørenderollen med utdanning og arbeid». Vi finner at det er lite forskning som 

bygger oppunder målene og gir kunnskap til hvordan målene kan nås. 

Vi har heller ikke kommet over studier som undersøker hvorvidt kommunal og statlig offentlig forvaltning ivaretar 

lovkrav som omhandler pårørende. Dette til tross for en lovendring i 2017 som ga personer med særlig tyngende 

omsorgsarbeid rett til pårørendestøtte i form av opplæring og veiledning fra kommunen, i tillegg til omsorgs-

stønad, jf. helse- og omsorgstjenesteloven § 3-6. 

Mye av forskningen tar utgangspunkt i sykdomstyper 

En større andel av forskningen vi har identifisert er innrettet mot spesifikke sykdomstyper eller belastninger hos 

pasient/bruker. Kunnskapsgjennomgangen vår viser blant annet at det er forsket relativt sett mer på pårørende 

til personer med demens og psykiske lidelser og avhengighet enn andre typer sykdommer og utfordringer. Sett 

opp mot Pårørendealliansens anslag over pårørende over 18 år, virker blant annet pårørende til eldre med 

sammensatte og kroniske sykdommer og personer med kroniske og somatiske lidelser å være forsket relativt 

sett lite på. Dette underbygges også ved at det i større grad synes å være forsket på barn som pårørende enn 

voksne/eldre. Det kan samtidig variere både innad i og mellom grupper hvor belastende det oppleves å være 

pårørende til personer innenfor de ulike sykdomsgruppene. I den grad det faktisk er ulikheter mellom for 

eksempel behovene til pårørende av personer med ulike sykdomstyper, eller det er nødvendig å undersøke 

hvorvidt behovene varierer, kan det være fornuftig at forskningen avgrenses tilsvarende til konkrete områder. 

Samtidig er det ikke nødvendigvis slik at det er behov for inngående forskning om pårørende innenfor alle typer 

sykdommer eller problematikk dersom funnene innenfor ett område også er overførbart til et annet. Med 

utgangspunkt i funn fra studiene vi har identifisert i kunnskapsoppsummeringen, virker det vel så relevant å 

differensiere på andre variabler som kan ha innvirkning blant annet på belastningen som pårørende opplever og 

hvilket behov de har, slik som kortvarige eller langvarige/kroniske sykdommer. Dette er tilsynelatende i liten grad 

gjort i forskningen. Det virker også å være et behov for å undersøke mer rundt skjæringspunktet for når 

belastningen for en pårørende blir for stor.  

Pårørende opplever oppfølgingen fra helse- og omsorgstjenesten som mangelfull  

Forskningen viser at pårørende i varierende grad er fornøyd med involveringen og oppfølgingen de får. Felles for 

studiene som konkluderer med at involveringen eller oppfølgingen er god, er at de tar for seg spesifikke 

veilednings- eller oppfølgingstilbud. Felles for studiene som konkluderer med at pårørende ikke er fornøyd med 

verken involveringen eller oppfølgingen fra helse- og omsorgstjenesten, er at samtlige tar for seg et mer generelt 

bilde om hvordan oppfølgingen er, uten å se på virkningen av et spesifikt veilednings- eller oppfølgingstilbud. 

Blant annet finner studier at pårørende til personer med psykiske lidelser ikke opplever å få nok veiledning i 

hvordan de skal håndtere hverdagen. Det er i begrenset grad forsket på opplæringen som gis til pårørende. 

Forskningen viser også at pårørende etterlyser informasjon og veiledning til å håndtere hverdagen som 

pårørende. Forskning tyder også på at det er behov for bedre samarbeid og kommunikasjon mellom 

helsepersonell og pårørende. Det er forsket lite på avlastningstilbud til pårørende, og er begrenset med forskning 

på digitale tilretteleggingsverktøy som kan bidra til å gjøre det lettere å stå i pårørenderollen.  

Det forskes lite på språk, kultur, utdanningsnivå og kjønn blant pårørende 

Forskningen tar i begrenset grad innover seg kjønnsdimensjoner ved pårørende, og i den grad det gjøres er det 

rettet mot rollen til kvinner som pårørende. Enkelte studier etterlyser mer kunnskap om kvinners situasjon i 

skjæringspunktet mellom yrkesliv, familieliv og omsorgsansvar, og hvordan kvinnehelse påvirkes av samfunns-
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endringer fremover. I NOU 2025: 5 Den store forskjellen understreker kvinnehelseutvalget også at det framstår 

å være et gap i forventninger til kvinners lønnede arbeidsinnsats, der målet er at en skal stå lenger i arbeidslivet, 

og ønsket om å opprettholde pårørendeomsorg. I tillegg identifiserer vi enda færre studier som har dimensjoner 

som språk, kultur, helse og utdanningsnivå blant pårørende som sentrale forskningstema, eller hvorvidt sosio-

økonomiske forskjeller blant pårørende spiller en rolle.  

Kunnskap om pårørende blir ikke mindre aktuelt fremover 

Kunnskap om pårørende vil være viktig fremover, også i lys av at vi lever lenger og at andelen eldre i landet øker. 

Regjeringen skal for eksempel i løpet av 2023 legge frem en stortingsmelding om hvordan samfunnet kan legge 

til rette for at eldre som ønsker det kan bo lenger i eget hjem, jf. Bo trygt hjemme-reformen. Her er ett av fire 

innsatsområder «Trygghet for tjenester og støtte til pårørende».  
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1. Innledning 

Pårørende er en viktig ressurs og står for om lag like mange årsverk som de kommunale omsorgs-

tjenestene. Samtidig er det mange pårørende som har store belastninger, og flere opplever at de 

ikke blir sett og hørt. Kunnskap om pårørende er en forutsetning for å kunne ta gode beslutninger 

på områder som omfatter pårørende. Menon har fått i oppdrag av Pårørendealliansen å utarbeide 

en kunnskapsoppsummering om pårørende i Norge og å identifisere kunnskapshull.  

1.1. Bakgrunn 

Ifølge Pårørendealliansen er om lag 800 000 mennesker i Norge over 18 år pårørende. I tillegg er det flere hundre 

tusen barn og unge som er pårørende. Mange har store belastninger, og flere opplever at de i liten grad blir sett 

eller hørt. Regjeringen har lagt frem en pårørendestrategi som skal bidra til at pårørende blir anerkjent som en 

ressurs og at de kan leve gode liv (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020).  

Pårørende er en viktig ressurs, både for bruker/pasient og for samfunnet. I strategien vises det til at ulønnet 

innsats fra pårørende er beregnet til å utgjøre 136 000 årsverk. Dette er nesten like mange årsverk som de 

kommunale omsorgstjenestene, som utgjør om lag 142 000 årsverk (Hjemås, Holmøy, & Haugstveit, 2019). 

Andelen eldre i befolkningen forventes fremover å øke, noe som kan øke antallet som kombinerer arbeid og 

omsorgsoppgaver.  

En kunnskapsoppsummering kan bidra til en bedre forståelse av situasjonen til pårørende i Norge, deres behov, 

utfordringer og ikke minst hvilken ressurs de utgjør i dag og kan utgjøre i fremtiden. En kunnskapsoppsummering 

kan også legge grunnlag for å identifisere områder hvor det er mangel på kunnskap, og dermed peke på områder 

som bør utforskes nærmere.  

1.2. Problemstillinger 

Pårørendealliansen har engasjert Menon Economics til å gjennomføre en kunnskapsoppsummering om 

pårørende i Norge. Hovedformålet er å oppsummere hvilken forskning og kunnskap om pårørende i Norge som 

finnes og å peke på kunnskapshull. Basert på dialog med Pårørendealliansen har vi konkretisert følgende fem 

problemstillinger som kunnskapsgjennomgangen skal svare på:  

• Hva finnes av forskning om hvilken rolle pårørende spiller for det norske samfunnet i dag, og hvilken 

betydning de forventes å ha fremover? 

• Hva finnes av forskning om hvem de pårørende i Norge er? 

• Hva finnes av forskning om i hvilken grad og hvordan det tilrettelegges for pårørende i Norge? 

• Hva finnes av forskning om hvilke konsekvenser det har å være pårørende i Norge? 

• Hvilke kunnskapshull finnes i forskningen om pårørende? Hvilke temaer burde det vært forsket mer på? 

1.3. Metodisk tilnærming 

Vår metodiske tilnærming til prosjektet har vært å belyse dagens kunnskap om pårørende i Norge basert på 

eksisterende kilder. Vi har gjennomgått resultater fra nasjonal pårørendeundersøkelse (Helsedirektoratet, 2021), 

eksisterende litteratur og har gjennomført samtaler med forskere på feltet. Den konkrete metodikken for 

litteraturstudien er gjennomgått innledningsvis i kapittel 5 og i vedlegg 2. 
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2. Hva er en pårørende? 

Hva det innebærer å være pårørende, herunder omfang av bistand og hvor givende/belastende det 

er, vil variere mellom personer og situasjoner. For noen kan det å være pårørende innebære blant 

annet å bistå med praktiske gjøremål, mens det for andre kan omfatte et stort omsorgsansvar og 

være en stor påkjenning. Behovet for hjelp og støtte vil blant annet avhenge av pasient/bruker sin 

situasjon og hjelpebehov, hva slags hjelp personen ellers får og den pårørende sin situasjon. Noen 

pårørende kan ha store behov over tid, mens andre i liten eller ingen grad vil ha behov for hjelp og 

støtte. Det vil derfor også variere hvor vanskelig det er både å være pårørende og å være i utdanning 

eller arbeid. En pasient eller bruker kan ha flere pårørende, og en pårørende kan ha flere roller. 

Lovverket skiller mellom pårørende, nærmeste pårørende og pårørende med særlig tyngende 

omsorgsarbeid – som gir ulike rettigheter og plikter. 

2.1. Det finnes ulike definisjoner for pårørende 

Ifølge pårørendeveileder fra Helsedirektoratet er pårørende «nærstående personer i livet til pasienten eller 

brukeren; nærmeste familie, besteforeldre, barnebarn, tanter, onkler, venner, m.fl.» (Helsedirektoratet, 2017). 

Pårørendestrategien definerer pårørende som nærstående i livet til mennesker som er syke, har funksjonsned-

settelser eller rusproblemer (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020). Ifm. anslag på antall pårørende har 

Pårørendealliansen definert pårørende som en eller flere som deler på å bistå pasient/bruker med oppgaver som 

andre (eksempelvis offentlig omsorgstilbud) ellers måtte utført fordi vedkommende ikke er i stand til det selv, 

og over tid. Dette kan for eksempel omfatte pårørende til personer med langvarige tilstander som demens eller 

alvorlig rusmisbruk over tid.  

Opinion har på oppdrag fra Helsedirektoratet gjennomført en nasjonal pårørendeundersøkelse for å kartlegge 

pårørendes rolle, erfaringer og situasjon (Helsedirektoratet, 2021). De legger til grunn en bred definisjon av 

pårørende. I spørreundersøkelsen de gjennomførte er pårørende definert som «en som støtter, hjelper eller 

pleier en nærstående som følge av fysisk eller psykisk sykdom, alderssvekkelse, funksjonsnedsettelse eller rus-

avhengighet». Det er ikke stilt krav til regelmessighet eller omfang av pårørendeinnsats, og dette vil derfor 

variere blant de som er med i kartleggingen. Videre omfattes pårørende i dag, personer som nylig har vært 

pårørende og personer som står nær noen som ikke vil eller kan motta hjelp.   

2.2. Rollen som pårørende varierer 

Hva det innebærer å være pårørende, herunder omfang av bistand og hvor givende/belastende det er, vil variere 

mellom personer og situasjoner. For noen kan det å være pårørende innebære blant annet å bistå med praktiske 

gjøremål, mens det for andre kan omfatte et stort omsorgsansvar og være en stor påkjenning. Behovet for hjelp 

og støtte vil blant annet avhenge av pasient/bruker sin situasjon og hjelpebehov, hva slags hjelp personen ellers 

får og den pårørende sin situasjon. Noen pårørende kan ha store behov over tid, mens andre i liten eller ingen 

grad vil ha behov for hjelp og støtte. Det vil derfor også variere hvor vanskelig det er både å være pårørende og 

å være i utdanning eller arbeid.  

En pasient eller bruker kan ha flere pårørende, og en pårørende kan ha flere roller. Lovverket skiller mellom 

pårørende, nærmeste pårørende og pårørende med særlig tyngende omsorgsarbeid – som gir ulike rettigheter 

og plikter. Tid brukt på uformell hjelp deles vanligvis inn i tre kategorier (hjelp med henholdsvis personlige og 

instrumentelle aktiviteter i dagliglivet og tilsyn for å overvåke atferdsforstyrrelser eller forhindre farlige 

situasjoner). Pårørendeveilederen beskriver for eksempel noen tilstander som kan medføre særlig behov for 
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støtte til pårørende, blant annet livstruende sykdom og langvarige sykdommer eller tilstander som demens, 

hjerneslag m.m., samt eldre pårørende, pårørende med egne helseproblemer med videre. 
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3. Pårørende i tall 

Pårørendealliansen har anslått at det er minst 800 000 voksne pårørende i Norge i dag. I tillegg er 

det flere hundre tusen barn og unge som er pårørende. De fleste pårørende er mellom 50 og 59 år, 

er kvinner og pårørende for én person. Om lag 1 av 5 voksne pårørende oppgir at den syke sitt behov 

for pårørendeinnsats er svært omfattende og cirka 1 av 5 voksne pårørende bor mer enn fem mil 

unna den de er pårørende for. I gjennomsnitt bruker en kvinnelig pårørende 12,5 timer per uke til å 

støtte, hjelp og pleie. Det tilsvarende tallet for mannlige pårørende er 9,4 timer per uke. I fremtiden 

forventes det både at en større andel av voksne blir pårørende, at flere blir pårørende for flere 

personer samtidig og at man må bruke mer tid på pårørendeoppgavene. Basert på søk i aviser, finner 

vi at pårørende omtales oftere i dag sammenlignet med hvor mye pårørende ble omtalt i aviser for 

30 år siden. Det indikerer at bevisstheten om pårørendes belastninger og pårørende som en ressurs 

har økt de senere årene.  

3.1. Antall pårørende 

Pårørendealliansen har anslått at minst 800 000 voksne personer i Norge er i en pårørendesituasjon til enhver 

tid. Dette forutsetter én pårørende per pasient/bruker og at den eller de pårørende bistår med oppgaver som 

andre ellers måtte utført fordi vedkommende ikke er i stand til det selv, og over tid. Anslaget tar utgangspunkt i 

antall personer i ulike behandlingsforløp i spesialisthelsetjeneste og kommunal helsetjeneste av moderat til 

alvorlig grad. Det omfatter blant annet kroniske lidelser, psykiske lidelser og alvorlig rusmisbruk eller avhengig-

hetssituasjoner, jf. Tabell 3-1. Pårørendealliansen anser anslaget som konservativt. I tillegg er det flere hundre 

tusen barn og unge som er pårørende.  

Tabell 3-1 Begrunnelse for Pårørendealliansen sitt anslag på at det er minst 800 000 pårørende over 18 år* 

Antall til grunn for 

beregning 

Forklaring 

80 000 101 000 personer har demens, beregnet 10 000 nye tilfeller hvert år. 350 000 er 

pårørende til personer med demens, via Nasjonalforeningen. 

150 000 Eldre med ulike og sammensatte kroniske sykdommer. 

15 000 35 000 personer får kreft hvert år. Rundt 15 000 er av alvorlig karakter og i behandling. 

5 000 138 000 skades på ulikt vis i ulykker hvert år (arbeid, fritid, trafikk mm).  Vi beregner 3 

prosent alvorlig skadet. 

70 000 Personer som har hatt hjerneslag som medfører mèn. 10-11 000 nye tilfeller hvert år 

LHL Hjerneslag. De regner med 3 pårørende pr hjerneslagrammet. 

50 000 200 000 med hjertekarsykdommer, 50 000 lever med alvorlig grad. 

40 000 200 000 med lungesykdommer, 40 000 med alvorlig grad. 

30 000 200 000 med reumatiske lidelser, 30 000 alvorlig grad. 

100 000 Personer behandles årlig for moderate eller dype/multipsykiske lidelser. 

60 000 Personer med psykisk utviklingshemming hvorav 14 000 med det som betegnes som 

moderat eller dyp utviklingshemming. 

50 000 Personer nedsatt funksjonsevne i moderat til alvorlig grad Norsk Handikapforbund.  

120 000 Lever med en middels eller alvorlig grad av kronisk og somatisk lidelse (endokrin, 

nevrologisk, muskulær, motorisk eller kombinasjon m.m.). 
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30 000 Man antar at fra 30 000 til 100 000 har en sjeldendiagnose i Norge. 

50 000 Personer i alvorlig rusmisbruk eller i en avhengighetssituasjon. 

800 000* Totalt minst 800 000 

*Summen av de ulike komponentene utgjør mer enn 800 000, årsaken er at antallet med ulike sykdomsbilder 

delvis er overlappende. Kilde: Pårørendealliansen, juli 2021.  

I nasjonal pårørendeundersøkelse (Helsedirektoratet, 2021) er det benyttet en videre forståelse av begrepet 

pårørende, som omtalt i kapittel Feil! Fant ikke referansekilden.. Ut fra deres definisjon av pårørende er om lag 1

,5 mill. mennesker over 18 år pårørende. Helsedirektoratet (2021) deler imidlertid inn pårørende i tre grupper. 

Den største gruppen er i dag de som gir støtte, hjelp og pleie til én eller flere personer på grunn av fysisk eller 

psykisk sykdom, nedsatt funksjonsevne, rusavhengighet eller alderssvekkelse. Helsedirektoratet (ibid.) finner at 

denne gruppen utgjør 58 prosent av de pårørende, som tilsvarer 893 000 personer. Dette anslaget er 

sammenlignbart med anslaget til Pårørendealliansen på 800 000 pårørende, men altså 93 000 pårørende høyere. 

Vi har ikke faglig grunnlag for å konkludere med hva som forklarer denne differansen.  

3.2. Pårørendes alders- og kjønnsfordeling 

Den nasjonale pårørendeundersøkelsen finner at det er flest pårørende i alderen 50 til 59 år (jf. Figur 3-1) blant 

de som har svart på spørreundersøkelsen. Denne aldersgruppen står for over 20 prosent av alle pårørende. 

Årsaken til at det er flest pårørende i denne aldersgruppen er sannsynligvis at mange i denne aldersgruppen er 

pårørende for foreldre. Samtidig viser undersøkelsen at andelen pårørende er relativt likt fordelt mellom alle 

aldersgruppene unntatt de to eldste aldersgruppene, henholdsvis 70–79 år og 80 år og eldre. Som figuren 

illustrerer er det også en betydelig andel personer under 30 år som er pårørende. Det er imidlertid viktig å påpeke 

at undersøkelsen kun er sendt til personer over 18 år, og personer under 18 år er derfor ikke inkludert i 

aldersgruppen «Under 30 år». Vi vet imidlertid at det er en betydelig andel barn og unge under 18 år som er 

pårørende, men som ikke fanges opp av figuren. 

Figur 3-1  Pårørende over 18 år sin aldersfordeling, i prosent 

 

N=3030. Kilde: Nasjonal pårørendeundersøkelse (Helsedirektoratet, 2021) 
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Den nasjonale pårørendeundersøkelsen finner også at det er flest kvinner som tar et pårørendeansvar (jf. Figur 

3-2). Undersøkelsen viser at 55 prosent av alle pårørende som har besvart undersøkelsen er kvinner, mens 45 

prosent er menn. Det indikerer at flere kvinner tar pårørendeansvar enn menn.      

Figur 3-2  Pårørende over 18 år sin kjønnsfordeling, i prosent 

 

N=3030. Kilde: Nasjonal pårørendeundersøkelse (Helsedirektoratet, 2021) 

3.3. Antall personer man er pårørende for 

I underkant av 60 prosent av de pårørende oppgir i den nasjonale pårørendeundersøkelsen at de er pårørende 

for én person (jf. Figur 3-3). Dette betyr at om lag 40 prosent av de pårørende er pårørende for flere personer. 

25 prosent av de pårørende oppgir at de er pårørende for to personer, mens om lag 17 prosent oppgir at de er 

pårørende til tre eller flere personer. 

Figur 3-3  Antall personer den pårørende gir støtte, hjelp eller pleie til, i prosent 

 

N=1754. Kilde: Nasjonal pårørendeundersøkelse (Helsedirektoratet, 2021) 
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3.4. Pasientens behov for pårørendeinnsats 

Den nasjonale pårørendeundersøkelsen har også kartlagt hvor omfattende pasientens behov for støtte, hjelp 

og/eller pleie er fra den pårørende. Undersøkelsen finner at om lag to av fem av de som har besvart 

undersøkelsen er pårørende for personer med svært omfattende behov for støtte, hjelp og/eller pleie (jf. Figur 

3-4). Under 10 prosent av de pårørende opplever at pasientens behov for støtte, hjelp og/eller pleie er lite 

omfattende.  

Figur 3-4  Pasientens behov for støtte, hjelp og pleie fra pårørende på en skala fra 1-5, i prosent 

 

N=2836. Kilde: Nasjonal pårørendeundersøkelse (Helsedirektoratet, 2021) 

3.5. Pårørendeinnsats per pårørende 

Pårørendeinnsatsen i form av tidsbruk brukt på hjelp, pleie og støtte per uke, varierer mye mellom de pårørende. 

Enkelte oppgir å ikke bruke noe tid på pårørendeinnsats i løpet av en uke, mens andre oppgir å bruke alle timer 

i døgnet i løpet av en uke (168 timer), se Figur 3-5. Samtidig viser pårørendeundersøkelsen at kvinner bruker mer 

tid på pårørendeinnsats per pårørende sammenlignet med menn. 6,5 prosent av pårørende kvinner 

sammenlignet med 4,2 prosent av pårørende menn oppgir at de bruker mer enn ett normalt ukesverk (37,5 

timer) på pårørendeinnsats per uke. 
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Figur 3-5  Rangering av pårørendeinnsats per pårørende, målt i timer per uke 

 

Kilde: Nasjonal pårørendeundersøkelse (Helsedirektoratet, 2021) 

I gjennomsnitt bruker kvinner og menn henholdsvis 12,5 timer og 9,4 timer per uke på pårørendeinnsats (jf. 

Tabell 3-2). Ser vi imidlertid på mediantiden pårørende bruker på pårørendeinnsats, er timer per uke mindre. 

Dette indikerer at det er enkelte pårørende som bruker mye tid i løpet av en uke på pårørendeinnsats og som 

bidrar til å dra gjennomsnittstiden brukt på pårørendeinnsats per uke opp.  

Tabell 3-2 Summarisk statistikk for pårørendeinnsats per pårørende, målt i timer per uke 

 Gjennomsnitt Median Minimum Maksimum Antall 

observasjoner 

Kvinner 12,5 5,0 0,0 168,0 1 533 

Menn 9,4 4,0 0,0 168,0 1 270 

Kilde: Nasjonal pårørendeundersøkelse (Helsedirektoratet, 2021) 

3.6. Avstand mellom pårørende og pasienten sitt bosted 

Over 50 prosent av de pårørende bor 10 kilometer eller mindre fra den som har behov for pårørendeinnsats (jf. 

Figur 3-6). Samtidig bor om lag 20 prosent av de pårørende mer enn fem mil unna den som har behov for 

pårørendeinnsats. 
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Figur 3-6  Avstand mellom den pårørende og den som har behov for pårørendeinnsats, i prosent 

 

N=2410. Nasjonal pårørendeundersøkelse (Helsedirektoratet, 2021) 

3.7. Pårørende i media 

Hvor mye det skrives om pårørende i aviser kan gi en indikasjon på samfunnets bevissthet om pårørende og 

hvilke utfordringer de står i. I løpet av en periode på litt over 30 år, fra 1990 til 2022, har omtalen om pårørende 

i aviser økt med om lag 30 prosent, se Figur 3-7.  

Figur 3-7  Treff på begrepet «pårørende» i aviser fra 1990 til 2022, indeksert lik 100 i 1990* 

 

*For å komme frem til tallene har vi søkt etter pårørende i aviser, talt opp antall aviser som inneholder ordene og korrigert 

for at antall aviser det søkes i hvert år varierer. Kilde: Nasjonalbiblioteket, sammenstilt og indeksert av Menon Economics 
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Tydeligst har det vært en stigende trend i omtalen av pårørende i perioden mellom 1990 og 2005, men figuren 

indikerer også at det har vært store svingninger i omtalen fra år til år. Spesielt kan det se ut som at store negative 

hendelser, som eksempelvis 22. juli 2011, har en positiv innvirkning på omtalen av pårørende i aviser. 

3.8. Behovet for pårørendeinnsats i fremtiden 

Ifølge Leknes mfl. (2018) blir den norske befolkningen stadig eldre, og de eldste aldersgruppene vokser mest. 

Samtidig øker risikoen for kronisk sykdom og funksjonstap ved stigende alder, og dermed øker også behovet for 

hjelp og støtte (Prince, Prina, & Guerchet, 2013). For å tallfeste det norske samfunnets evne til å yte uformell 

omsorg beregner Blix mfl. (2021) følgende tre indikatorer for 2018, 2030 og 2040 for utvalgte kommuner. Én av 

disse indikatorene er kalt aldersbæreevne og uttrykker forholdet mellom antall personer i aldersgruppen 16–66 

år og antall personer som er 67 år og eldre. Indikatoren er ifølge NOU (2011: 11) og Blix mfl. (2021) av interesse 

for å vurdere fremtidens økonomiske bæreevne for velferdsordninger som helse- og omsorgstjenester, og for 

tilgangen på arbeidskraft. Figur 3-8 viser indikatoren for Norge samlet i perioden frem til 2100. I beregningene 

har vi benyttet Statistisk sentralbyrås middelalternativ (MMMM-alternativ). Som vi ser, faller aldersbæreevnen 

med over en tredjedel frem mot 2040, før den gradvis flater ut frem mot 2100. Dette indikerer at det relative 

behovet for hjelp og støtte øker betydelig fremover, spesielt på kort og mellomlag sikt. Det er derfor grunn til å 

tro at videreføring av dagens nivå av pårørendeomsorg vil innebære at brutto produksjonstapet øker betydelig 

de neste 10-20 årene. Dette henger naturligvis tett sammen med det offentlige pleie- og omsorgstilbudet. Hvis 

behovet for omsorg vokser mer enn det offentlige tilbudet bygges ut, er det grunn til å tro at pårørende må ta 

en større del av omsorgsarbeidet. 

Figur 3-8  Aldersbæreevne* for Norge samlet frem mot 2100 

 

*Antall personer i aldersgruppen 16-66 år delt på antall personer 67 år og eldre. Kilde: Statistisk sentralbyrå sine 

befolkningsprognoser, middelalternativet (MMMM) – bearbeidet av Menon Economics 
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påpeker at de to aldersgruppene inngår i beregningen fordi eldre over 85 år antas å ha de største omsorgs-
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drastisk frem mot 2040. Dette forteller oss at muligheten til å yte pårørendeinnsats reduseres samtidig som 

behovet øker.  

Figur 3-9  FNs familieomsorgskoeffisient* for Norge samlet frem mot 2100 

 

*Antall personer i aldersgruppen 50-66 år delt på antall personer 85 år og eldre. Kilde: Statistisk sentralbyrå sine 

befolkningsprognoser, middelalternativet (MMMM) – bearbeidet av Menon Economics 
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4. Menons rapporter om pårørende 

Menon Economics har nylig skrevet fire rapporter om pårørende på oppdrag fra Pårørendealliansen. 

Den første rapporten viser at brutto produksjonstap blant pårørende som har sluttet i jobb eller 

redusert sin stilling som følge av pårørendesituasjonen utgjør mellom 6,6 og 13,2 milliarder kroner 

per år. Den andre rapporten viser at mellom 2,5 og nesten 10 prosent av de pårørende jobber mindre 

som følge av pårørendesituasjonen de er i. For enkelte er konsekvensen så stor at de faller ut av 

arbeidsmarkedet og aldri kommer tilbake igjen. Den tredje rapporten viser at den kommunale helse- 

og omsorgstjenesten i varierende grad er kjent med pårørendeveilederen og pårørendestrategien. 

Rapporten viser også at helse- og omsorgsledere i stor grad anerkjenner pårørende som en viktig 

omsorgsressurs, men at det er delte meninger om i hvilken grad de pårørende bør avlaste ansatte i 

helse- og omsorgstjenesten i omsorgsarbeidet. Den fjerde rapporten viser at pårørendesituasjonen 

den ansatte er i påvirker arbeidsgivers grad av til rettelegging. Graden av tilrettelegging er lavere 

hvis den ansatte er pårørende for eldre (sammenlignet med yngre) og lavere hvis personen er 

pårørende for noen som sliter med rus og psykiske utfordringer (sammenlignet med kreft). Det er 

også verdt å nevne at graden av tilpasning på arbeidsplassen for personer i en pårørendesituasjon 

ikke synes å avhenge av den ansattes kjønn. 

Denne kunnskapsoppsummeringen er den femte rapporten om pårørende som Menon Economics utarbeider 

for Pårørendealliansen. I delkapitlene under er funnene fra de fire øvrige rapportene oppsummert.  

4.1. Produksjonstap av pårørendeinnsats i Norge 

Pedersen og Kjelsaas (2021A) fant at brutto produksjonstap blant pårørende som har sluttet i jobb eller redusert 

sin stilling er anslått til å utgjøre mellom 6,6 og 13,2 milliarder kroner i 2020. Dette tilsvarer mellom 9 000 og 

18 000 tapte årsverk. Vi anslår også at kvinner står for 61 prosent av de tapte årsverkene. Resultatene er 

forbundet med stor usikkerhet.  

Den demografiske utviklingen, med relativt flere eldre i forhold til personer i arbeidsdyktig alder, taler for at 

brutto produksjonstap av pårørendeinnsats vil øke i fremtiden. Basert på Statistisk sentralbyrå sine befolknings-

prognoser (middelalternativet) anslår vi at brutto produksjonstap kan utgjøre mellom 9,8 og 19,6 milliarder 

kroner i 2040. Det tilsvarer en vekst i pårørendebyrden på 48 prosent fra dagens nivå for pårørende i arbeids-

dyktig alder.  

Nedgang i arbeidstid eller reduksjon i stilling kan for den enkelte pårørende resultere i at man velger å bruke mer 

tid til å yte pleie og omsorg til den man er pårørende for. Denne økte omsorgen kan både supplere og erstatte 

det offentlige tilbudet av pleie og omsorg til den samme målgruppen. Det innebærer at netto produksjonstap for 

samfunnet sannsynligvis er lavere enn våre anslag uttrykker.  

Pårørende som har muligheten til det kan også frivillig ha valgt å gå ut av arbeid eller jobbe mindre for å få mer 

tid med den de er pårørende for. I slike situasjoner er det grunn til å tro at opplevd nytte for den enkelte av å 

være utenfor arbeidsmarkedet overstiger kostnaden av å ikke stå i arbeid. Det er derfor ikke riktig å sette 

likhetstegn mellom brutto produksjonstap og netto samfunnsøkonomisk tap av redusert deltakelse i arbeidslivet.    

Presenterte tall er utarbeidet med bakgrunn i tall fra den nasjonale pårørendeundersøkelsen. Dataene for 

pårørendeundersøkelsen er samlet inn i perioden fra 30. oktober til 30. november 2020, altså under korona-
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pandemien. Det er derfor grunn til å tro at tallene overvurderer konsekvensene av pårørendesituasjonen sett i 

sammenheng med hva som kan sies å være normalsituasjonen. 

4.2. Utfordringer ved sykemeldte pårørende i Norge 

Pedersen og Kjelsaas (2021B) fant at antall pårørende over 18 år som har benyttet egenmelding som følge av sin 

pårørendesituasjon er anslått til å utgjøre mellom 19 500 og 78 000 personer per år. For legemelding 16 dager 

eller lavere er anslaget på mellom 12 000 og 47 000 personer og for legemelding 17 dager eller mer mellom 7 500 

og 30 000 personer. Disse tallene representerer merbruken av sykemelding blant pårørende utover et referanse-

alternativ hvor de pårørende ikke benytter sykemelding i større grad enn øvrig befolkning.  

Arbeidsgivere, både private og offentlige, dekker kostnaden av egenmelding og sykemelding opp til og med 16 

dager. Sykemelding blant pårørende som følge av deres pårørendesituasjon er anslått til å påføre norske arbeids-

givere ekstrakostnad på mellom 180 og 700 millioner kroner per år. Staten har et direkte finansieringsansvar for 

sykepenger ved sykemelding over 16 dager. Budsjettkostnadene er anslått til å utgjøre mellom 210 og 830 

millioner kroner i 2020.  

Den demografiske utviklingen, med relativt flere eldre i forhold til personer i arbeidsdyktig alder, taler for at 

brutto produksjonstap av pårørendeinnsats vil øke i fremtiden. Basert på Statistisk sentralbyrå sine befolknings-

prognoser (middelalternativet) anslår vi at omfanget av sykemelding og kostnader kan øke med 48 prosent fram 

mot 2040. Det er flere utfordringer med at pårørende blir sykemeldte som følge av å være i en pårørende-

situasjon, i tillegg til de helsemessige konsekvensene for den pårørende og kostnadene som følger av det. Det er 

argumenter for at sykemelding som følge av man er pårørende bidrar til unyansert eller feil statistikk over antall 

syke i Norge. Bruk av sykemelding er i seg selv en belastning for den enkelte og kan bidra til tapte rettigheter. 

Bruk av sykemelding som følge av pårørendesituasjonen er størst blant kvinner. 

4.3. Kommunale helse- og omsorgslederes holdninger til pårørende 

Ifølge Helse- og omsorgsdepartementet (2020) anslås uformell, ulønnet hjelp og tilsyn i Norge å utgjøre 136 000 

årsverk per år. Dette tilsvarer nesten like mange årsverk som i de kommunale helse- og omsorgstjenestene. 

Pårørende utgjør altså en betydelig del av samfunnets totale omsorgsressurser.  

Pedersen mfl. (2022A) viser at den kommunale helse- og omsorgstjenesten i varierende grad er kjent med 

pårørendeveilederen og pårørendestrategien. Over en femtedel av de kommunale helse- og omsorgstjenestene 

har heller ikke egne skriftlige retningslinjer og rutiner på plass for involvering av pårørende. Et flertall av helse- 

og omsorgslederne som har svart på spørreundersøkelsen vurderer at de samarbeider godt med pårørende, 

samtidig som de anerkjenner at man burde samarbeide bedre og mer. Pårørendesamtaler, involvering av 

pårørende i brukerutvalg og pårørendegrupper nevnes som tiltak for å bedre samarbeidet.  

Pedersen mfl. (2022A) taler i retning av at helse- og omsorgsledere i stor grad anerkjenner pårørende som en 

viktig omsorgsressurs. Det er imidlertid delte meninger om i hvilken grad de pårørende bør avlaste ansatte i 

helse- og omsorgstjenesten i omsorgsarbeidet. Kommunale helse- og omsorgsledere ser ut til å se merverdien 

av både å avklare, informere, veilede, involvere og følge opp pårørende. I tillegg synes helse- og omsorgsledere 

at medvirkning, eksempelvis i form av å være med på å utforme tjenestetilbudet til pasienten, er viktig for både 

pårørende, pasienten og helse- og omsorgstjenesten. Det virker å være en bred enighet blant helse- og omsorgs-

lederne om at pårørende i større grad bør hjelpe til med praktiske formål fremfor konkrete helse- og 

omsorgsoppgaver. Til tross for at de som svarer på spørreundersøkelsen i stor grad mener at de klarer å legge til 
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rette for en forutsigbar dialog og har tid til å lytte og følge opp pårørende, påpeker flertallet at oppfølging av 

pårørende er for ressurskrevende. Det kan både skyldes at det tar tid å følge opp pårørende i seg selv og at 

pårørende stiller krav til at rettigheter og lovpålagte oppgaver oppfylles.  

4.4. Norske virksomheters holdninger til ansatte i en pårørendesituasjon 

I den nyeste versjonen av pårørendeundersøkelsen (Helsedirektoratet, 2022) rapporteres det om at 40 prosent 

av alle pårørende har behov for tilrettelegging på jobb. Vi finner at én av fire virksomheter har rutiner for 

ivaretakelse av ansatte i en pårørendesituasjon. Dette indikerer at arbeidet med å fange opp og tilrettelegge for 

personer i en pårørendesituasjon nedprioriteres i mange virksomheter.  

Pedersen mfl. (2022B) finner at pårørendesituasjonen den ansatte er i påvirker virksomhetens grad av til rette-

legging. Vår kartlegging av virksomheter i Norge forteller oss at virksomheters grad av tilrettelegging er 

• lavere hvis personen den ansatte er pårørende for er eldre, enn hvis vedkommende er yngre 

• lavere hvis personen den ansatte er pårørende for sliter med rus og psykiske utfordringer, enn hvis 

personen har kreft 

Det er også verdt å nevne at graden av tilpasning på arbeidsplassen for personer i en pårørendesituasjon ikke 

synes å avhenge av varigheten på sykdommen til personen den ansatte er pårørende til. Vi finner heller ikke 

signifikante kjønnsforskjeller i grad av tilrettelegging. Det er ikke dermed sagt at kvinner og menn er likestilte. 

Pedersen og Kjelsaas (2020A) fant imidlertid at kvinner står for 61 prosent av årsverk som tapes ved at pårørende 

slutter i jobben eller reduserer sin stilling. Dette er et uttrykk for at kvinner generelt tar et større pårørendeansvar 

enn menn.  
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5. Hva sier norsk forskning om pårørende i Norge? 

Vi har gjennomført en systematisk kartleggingsoversikt over pårørendeforskning i Norge, og har 

inkludert 112 studier i gjennomgangen. Vi har ikke vurdert kvaliteten ved studiene eller analysert 

resultatene. 78 studier tar i ulik grad for seg hvem de pårørende er. Vi finner blant annet at det er 

forsket en del på barn som pårørende og pårørende til personer med psykiske lidelser og demens. 

Vi har identifisert 47 studier som tar for seg til rettelegging for pårørende. Flere studier belyser 

pårørendes tilgang på informasjon, oppfølging og veiledning eller ser på samarbeidet mellom 

pårørende og helsepersonell. Vi finner lite forskning på avlastningstilbud for pårørende. 27 studier 

belyser spesifikt konsekvensene av det å være pårørende, og det er forsket en del på opplevelsen av 

å være pårørende. Det er i mindre grad forsket på omsorgsbelastningen for pårørende og tilhørende 

konsekvenser i tall. 

I dette kapittelet gir vi først en kort gjennomgang av hvordan vi har gjennomført den systematiske kartleggings-

oversikten, før vi går gjennom funn fra litteraturgjennomgangen med utgangspunkt i problemstillingene 1) Hvem 

er de pårørende?, 2) I hvilken grad tilrettelegges det for pårørende? Og 3) Hvilke konsekvenser har det å være 

pårørende? 

5.1. En systematisk kartleggingsoversikt 

Vi har gjennomført en systematisk kartleggingsoversikt over pårørendeforskning i Norge. En systematisk kart-

leggingsoversikt gir en oversikt over forskningen på et spesifikt felt, inkludert antall studier, studiedesign, 

landene der studiene er utført, tiltakene som er utviklet, berørte parters synspunkter og resultatene av studiene. 

Til forskjell fra en systematisk oversikt over et spesifikt spørsmål, gir en kartleggingsoversikt deskriptiv 

informasjon om forskningen på feltet, uten å vurdere kvaliteten eller analysere resultatene av studiene 

(Folkehelseinstituttet, 2018). 

Det styrende inklusjonskriteriet var at studiene omhandlet pårørende i Norge.2 Metastudier og systematiske 

oversikter samt studier som ikke hadde sammendrag ble ekskludert. Vi gjorde et omfattende litteratursøk i ulike 

databaser og portaler, hvor dubletter ble fjernet. Deretter vurderte vi studiene sin relevans basert på 

gjennomgang av titler og sammendrag. En detaljert beskrivelse av metoden som er brukt for å gjennomføre 

kunnskapsoppsummeringen er beskrevet i Vedlegg 2. I det følgende presenterer vi funnene fra kunnskaps-

oppsummeringen.   

5.1.1. Utvelgelsesprosessen: Fra 619 treff til 112 inkluderte studier 

Databasene vi søkte i ga 619 treff. I tillegg identifiserte vi 13 studier gjennom andre kilder. Etter at vi fjernet 

dubletter, satt vi igjen med 518 studier som vi vurderte. Av disse ekskluderte vi 406 studier basert på tittel og 

sammendrag som vi vurderte å være mindre relevante for å svare på problemstillingene i oppdraget. De 

resterende 112 studiene ble inkludert i analysen, se Figur 5-1. 

 

2 Se Vedlegg 2 for ytterligere beskrivelse av inklusjonskriteriene. 
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Figur 5-1   Flytdiagram over utvelgelse av studier 

 

Kilde: Menon Economics 

5.1.2. Beskrivelse av de 112 studiene 

I den endelige oversikten har vi inkludert 112 studier.3 Av de 112 studiene er det 21 som belyser pårørende-

situasjon fra et makroperspektiv, som definert i Boks 5.1. 

Boks 5.1  Definisjon av makro- og mikroperspektiv 

Vi bruker i utgangspunktet to perspektiver når vi skal studere hvordan et samfunn fungerer. Det er mikro-

perspektivet og makroperspektivet. Med et mikroperspektiv tar vi utgangspunkt i det enkelte mennesket og 

studerer dette for å finne årsaker og konsekvenser. Med et makroperspektiv tar vi utgangspunkt i samfunnet 

som helhet for å se på årsaker og konsekvenser. Både mikroperspektivet og makroperspektivet brukes 

vanligvis i en kombinasjon for å hente inn kunnskap om samfunnet og for å forstå det.  

Kilde: (Evjen & Gjerde, 2021)  

Det er altså kun 21 av studiene vi ser nærmere på som sier noe om hvilken rolle de pårørende spiller for 

samfunnet på et mer overordnet nivå og hvor funn i større eller mindre grad kan generaliseres for hele eller deler 

av en populasjon. Videre er majoriteten av studiene (81 prosent) basert på kvalitative metoder, i all hovedsak 

semistrukturerte og eksplorative dybdeintervjuer, casestudier og fokusgrupper. De fleste studiene baserer seg 

på et fåtall objekter og representerer ofte en relativt liten gruppe pårørende. Samtlige av studiene vi har 

inkludert handler om pårørende i Norge. De fleste studiene vi har inkludert ble publisert fra 2012 eller senere. 

Figur 5-2 viser fordelingen over antall inkluderte studier fra de ulike årene i perioden 2000 til 2022.  

 

3 I Vedlegg 1 finnes en nummerert oversikt over samtlige studier. 

Studier identifisert gjennom 
databasesøk (n = 606)

Studier etter fjerning av dubletter 
(n = 518)

Studier ekskludert etter lesing av titler 
og sammendrag (n = 406)

Studier inkludert (n = 112)

Ekstra studier identifisert gjennom 
andre kilder (n = 13)
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Figur 5-2   Publiseringsår for studier som er inkludert i litteraturgjennomgangen 

  

N=112. Kilde: Menon Economics 

Videre har vi sortert de ulike studiene inn under tre av de fem problemstillingene for oppdraget ( se kapittel 1.2):  

1) Hva finnes av forskning om hvem de pårørende i Norge er? 

2) Hva finnes av forskning om i hvilken grad og hvordan det tilrettelegges for pårørende i Norge? 

3) Hva finnes av forskning om hvilke konsekvenser det har å være pårørende i Norge? 

De fleste av studiene belyser minst to av de tre problemstillingene over. Det innebærer at det er en del overlapp 

mellom studier som sorteres under de ulike problemstillingene. Av de studiene vi har inkludert, har de fleste som 

hensikt å belyse hvem pårørende er og hva de gjør (74 studier), etterfulgt av hvordan det tilrettelegges for 

pårørende (47 studier). Når det kommer til hvilke konsekvenser det har å være pårørende, er det 24 av studiene 

som fokuserer på dette som en del av hovedformålet til studien. 

Tabell 5-1  Oversikt over antall studier som belyser de ulike problemstillingene 

Problemstilling Antall studier 

Hva finnes av forskning om hvem de pårørende i Norge er? 78 

Hva finnes av forskning om i hvilken grad og hvordan det tilrettelegges for pårørende 

i Norge? 

47 

Hva finnes av forskning om hvilke konsekvenser det har å være pårørende i Norge? 27 

N=112. Kilde: Menon Economics 

Vi har videre sortert de ulike studiene inn i underkategorier. Tabell 5-2 gir en oversikt over underkategorier for 

hver problemstilling og antall studier som belyser de ulike underkategoriene. De fleste studiene belyser mer enn 

én underkategori slik at det også her vil være en del overlapp mellom studier i ulike kategorier.  
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Tabell 5-2  Oversikt over antall studier som belyser ulike underkategorier til problemstillingene* 

Hvem er de pårørende i Norge? 

(78) 

I hvilken grad og hvordan 

tilrettelegges det for pårørende? 

(47) 

Hva finnes av forskning om hvilke 

konsekvenser det har å være 

pårørende i Norge? (27) 

Kjønnsdimensjonen til pårørende 

(7) 

Informasjon, råd, opplæring, 

veiledning og oppfølging (24) 

 

Opplevelsen av å være pårørende 

(16) 

Relasjon til pårørende (23) Samarbeid med helsepersonell 

(19) 

 

Omsorgsbelastningen til 

pårørende (8) 

Hvilken sykdomsgruppe personen 

man er pårørende til (52) 

 

Avlastningstilbud til pårørende (9) 

 

Faktorer som er avgjørende for at 

pårørende klarer å stå i rollen (7) 

 

Hvilken bosituasjon personen man 

er pårørende til befinner seg i (28) 

  

Språklige og kulturelle 

problemstillinger (2) 

 

  

*For kolonne 1 og 3 er summen av studier høyere enn antall studier. Årsaken er at samme studie kan dekke flere temaer. 

Kilde: Menon Economics 

5.2. I hvilken grad forskes det på hvem de pårørende er? 

78 studier tar i ulik grad for seg hvem de pårørende er. Vi finner flest studier som belyser denne problem-

stillingen, sammenlignet med de to andre problemstillingene . Åtte av studiene har et makroperspektiv hvor 

majoriteten har benyttet kvantitative metoder, eksempelvis spørreundersøkelse til et større utvalg pårørende. 

De resterende studiene har i all hovedsak et kvalitativt studiedesign. Basert på de 78 studiene har vi delt 

forskningen inn i fire temaer: 1) Forskning som ser på kjønnsdimensjonen av det å være pårørende, 2) Forskning 

som ser på hvilken relasjon de pårørende har til den de er pårørende til, 3) Forskning som tar utgangspunkt i 

pårørende til personer med en spesifikk sykdom eller sykdomsgruppe og 4) Forskning som tar for seg hvilken 

bosituasjon personen man er pårørende til befinner seg i. Det er igjen viktig å påpeke at flere av studiene er 

omtalt under flere av temaene (se Tabell 5-2).   

5.2.1. Få studier ser på kjønnsdimensjoner ved å være pårørende 

Vi har identifisert syv studier som direkte eller indirekte ser på kjønnsdimensjoner ved det å være pårørende. 

Seks av disse ser nærmere på kvinners situasjon som pårørende.  

To av studiene retter et særskilt søkelys mot den krevende balansen kvinner står i som pårørende og det å ha 

ulike roller. (40) belyser tre kvinners opplevelser av at ektefellene deres får slag og blir sterkt pleietrengende. De 

finner at kvinnene opplever utmattelse, usikkerhet og hjelpeløshet i rollen som ektefelle, mor og omsorgsgiver. 

(58) ser nærmere på kvinners situasjon i skjæringspunktet mellom yrkesliv, familieliv og omsorgsansvar. Studien 

konkluderer med at det er behov for mer kunnskap om kvinners situasjon i dette skjæringspunktet. Den påpeker 

også at utøvelsen av pårørenderollen kan gå på bekostning av kvinnenes egen helse.  
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Påvirkning på egen helse poengteres også i (62), som undersøker hvordan kvinnelige pårørende til menn med 

prostatakreft opplever og håndterer forventninger fra omgivelsene, og i hvilken grad de involverer seg i mannens 

sykdom. I artikkelen poengteres det blant annet at pårørende kvinner står i fare for selv å bli syke gjennom 

pårørenderollen. Det stilles også spørsmål ved i hvilken grad kvinners involvering i menns sykdom kan påvirke 

mennenes helseatferd i negativ retning. 

Det er også studier som ser på hvordan kjønnene påvirkes ulikt av det å være pårørende, uten at dette er hoved-

fokuset i studien. (7), som undersøker pårørendes omsorgsbelastning ved KOLS eller demens, finner for eksempel 

at forhold som påvirker omsorgsbelastningen avhenger av kjønn. Kvinner opplevde større omsorgsbelastning 

dersom familie og venner trakk seg bort og ved mindre følelsesmessig støtte, mens menn rapporterte om større 

omsorgsbelastning dersom de fikk mindre tid for seg selv. Kvinner hadde høyere forekomst av psykiske 

symptomer enn menn.  

Vi finner også studier som undersøkte hvorvidt mottakelsen av formell pleie ville vært annerledes dersom den 

pårørende var en datter eller en sønn av en pleietrengende (152;163). Basert på eksperimentell metode fant 

studien at dersom den pårørende er en sønn i stedet for en datter, ville vedkommende mottatt 34 prosent mer 

formell pleie.  

Det finnes imidlertid en studie som utelukkende ser på menn som pårørende (164). Den kvalitative 

undersøkelsen tyder på at menn er mindre opptatt av at de er menn i en omsorgssituasjon. Videre peker 

deltakerne i studien på et savn både psykososialt og med hensyn til opplæring i det å være pårørende.  

Utover kjønn er det begrenset med studier som retter et hovedfokus mot andre karakteristika ved pårørende i 

forskningen. Vi har eksempelvis kun identifisert én studie som ser spesifikt på språklige og kulturelle problem-

stillinger i pårørendeforskningen. (11) belyser opplevelser og utfordringer til flerkulturelle familiemedlemmer på 

intensivavdelinger på sykehus når en pårørende er kritisk syk. Blant studiene er det dessuten bare én som tydelig 

omfatter pårørende i samiske områder (49).  

5.2.2. Barn som pårørende er mer belyst i forskningen enn andre spesifikke relasjoner 

mellom pårørende og den syke 

Til sammen finner vi 23 studier som eksplisitt ser på relasjonen mellom pårørende og den som er syk. 11 av dem 

handler om barn som pårørende, fire av dem fokuserer på pårørende som ektefelle mens de resterende åtte 

studiene setter søkelys på voksne som pårørende, enten som forelder eller som et voksent barn av sin syke 

forelder. Vi finner altså flest studier som fokuserer på barn som pårørende, sammenlignet med andre relasjoner 

mellom pårørende og dem som er syke. Dette samsvarer med at barn som pårørende anses som en sårbar gruppe 

pårørende som krever en tydelig oppfølging fra helsepersonell. Plikten til helsepersonell om å ivareta 

mindreårige som pårørende er i tillegg lovfestet i Helsepersonelloven § 10 a. 

Barn som pårørende har lavere livskvalitet enn resten av barnebefolkningen, og samarbeidet med 

helsepersonell anses som utilstrekkelig 

Felles for studiene som belyser barn som pårørende er at barna er pårørende til foreldre med alvorlige syk-

dommer, både somatiske og psykiske. Flere av studiene undersøker livskvaliteten til barn, herunder den uttrykte 

bekymringen rundt utviklingen av psyken til barn som er pårørende til alvorlig syke foreldre. Hvordan barna 

håndterer andre relasjoner og omstendigheter er særlig en uttrykt bekymring i studiene som omhandler utvikling 

av alvorlige psykiske lidelser hos foreldrene i eksempelvis (103;105). En studie fra 2018 pekte også på at foreldre 

generelt har vanskeligheter med å forstå hvordan deres psykiske tilstand påvirker barna negativt (140). 
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I tillegg er det flere av studiene som ser på samarbeidet mellom barn som pårørende og helsepersonell, for 

eksempel (22;35;110;119;166). Felles for både helsepersonell i spesialisthelsetjenesten og fastleger er at de 

opplever at det er begrenset med ressurser til både å fange opp og følge opp barn som pårørende over tid. Både 

sykepleiere og fastleger peker på behov for kompetanseheving rundt det å følge opp barn som pårørende og 

etterlyser retningslinjer og tydeligere rammer rundt hvilket ansvar helsepersonell skal ha rundt identifisering og 

oppfølging. En av studiene undersøker erfaringer med å sette inn en barneansvarlig i kommunen, som har ansvar 

for å følge opp alle barn som er pårørende (54). Funnene dokumenterer at det fremdeles er en lang vei å gå før 

denne rollen fungerer optimalt. Vi finner imidlertid kun én studie som setter søkelys på samarbeidet mellom 

helsepersonell (fastlegen) og barn/unge som pårørende til foreldre med psykiske problemer, fra barna/ung-

dommene sitt perspektiv (102). Funnene fra denne studien samsvarer i stor grad med hva fastlegene erfarer selv. 

Barna/ungdommen oppgir at fastlegen ikke adresserer problemene til foreldrene i tilstrekkelig grad, og 

bekymringer rundt livssituasjonen til barna/ungdommen blir ikke tatt opp.  

I 2015 ble det gjennomført en multisenterstudie som så på barn som pårørende (19). Makrostudien opp-

summerer i stor grad det andre mikrostudier finner. For det første dokumenteres det at barn som er pårørende 

har lavere livskvalitet enn resten av barnebefolkningen. For det andre trekkes det frem hvordan samarbeidet 

med helsetjenesten ikke er tilstrekkelig og at årsakene til dette både skyldes manglende prioritering, tid og 

kompetanse.  

Ulike avlastningstilbud for ektefelle/samboer som pårørende har vist positiv effekt, samtidig som pårørende-

rollen for ektefelle/samboer oppleves som krevende 

Studiene som ser på relasjonen mellom ektefellen/samboeren og den pårørende kan overordnet deles inn i to 

temaer. Det første handler om ektefelles/samboers erfaring med ulike tjenestetilbud som har som hensikt å 

avlaste eller lette på pårørendebyrden, for eksempel (24;38). Begge studiene finner at pårørende opplever det 

som helsefremmende å bruke slike tilbud. Det andre temaet er studier som fokuserer på byrden av det å være 

pårørende, for eksempel (42;68). Studiene setter særlig søkelys på at pårørende opplever det som utmattende 

og usikkert å være pårørende, og at informasjonen man får som pårørende er mangelfull. Det sistnevnte er 

imidlertid ikke unikt for pårørende som er ektefelle/samboer, men noe man ser i litteraturen generelt når det 

kommer til pårørendebyrden.   

Foreldre som er pårørende til barn føler på ensomhet, stress og maktesløshet – samtidig som behovet er 

større enn hjelpen som mottas  

De fleste studiene som eksplisitt ser på foreldre som pårørende handler i all hovedsak om hvordan de mestrer 

hverdagen og hvilke erfaringer de har rundt det å være pårørende, for eksempel (33;48;60;63;64;80). Felles-

trekkene fra studiene er at foreldre føler på ensomhet, stress og maktesløshet. Forskningen viser også at behovet 

for hjelp som pårørende forelder ikke samsvarer med hjelpen som mottas. 

Det er få studier som har forsket på det å være sekundær eller tertiær pårørende. En doktorgradsavhandling fra 

2022 (6) peker imidlertid på at søsken er en oversett gruppe i pårørendeforskningen. Funn fra doktorgrads-

avhandlingen tyder på at søsken opplever de samme negative konsekvensene som ensomhet og maktesløshet, 

som foreldre. I tillegg har vi funnet en doktorgradsavhandling som forsøkte å få en bedre forståelse av en 

eventuell dobbeltrolle en pårørende har som eksempelvis småbarnsmor og datter av en pleietrengende (158). 

Studien finner at det er en sterk sammenheng mellom omsorgsforpliktelser på flere nivå og sykefravær, særlig 

for kvinner som står i denne dobbeltrollen.   
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5.2.3. Det er forsket en del på bosituasjonen til den man er pårørende til 

Vi finner totalt 28 studier som spesifikt ser på bosituasjonen til den man er pårørende til og hvordan det påvirker 

den pårørende. Ni av studiene handler om pårørende til personer som fremdeles er hjemmeboende og mottar 

hjemmetjenester. Åtte av dem handler om det å være pårørende til personer som bor på sykehjem, fem studier 

undersøker hvordan pårørende påvirkes av flytting av personen man er pårørende til. De resterende seks 

studiene belyser det å være pårørende til personer som er innlagt på sykehus. Oppsummert er det flest studier 

som ser på det å være pårørende i et mer langvarig perspektiv sammenlignet med et kortsiktig perspektiv, som 

eksempelvis ved en innleggelse på intensivavdeling. 

Behov for økt samhandling mellom hjemmetjenesten og pårørende  

Studiene som spesifikt ser på pårørende hvor brukeren er hjemmeboende handler i stor grad om personer med 

demens eller andre langvarige kroniske sykdommer. Flere av studiene ser på pårørendebyrden, for eksempel 

(52;124;145), hvor samtlige trekker frem at pårørenderollen for hjemmeboende er omfattende og at store deler 

av arbeidet består av praktisk bistand for personen som bor hjemme. I tillegg tar flere studier for seg hvordan 

ulike tilretteleggingsverktøy og/eller støtteordninger hjelper pårørende, for eksempel (121). Flere av studiene 

viser til positive resultater i forbindelse med bruk av ulike verktøy og avlastningstilbud for å lette på pårørende-

byrden (38;74). Samtidig finner en av studiene som har et makroperspektiv at avlastningstilbud for pårørende 

brukes i begrenset grad, til tross for den positive innvirkningen (50). Det pekes også på et generelt behov for økt 

støtte og samarbeid mellom pårørende og hjemmetjenesten når pasienten er hjemmeboende. Ansvars-

forholdene oppfattes som uklare, og pårørende til hjemmeboende har en tendens til å føle på et stort ansvar når 

personen er hjemmeboende (73). I en tverrsnittstudie fra 2018 som så på hvilke faktorer som gjorde at eldre ble 

boende hjemme lenger fant de at pårørende var helt avgjørende for at eldre kan bli boende hjemme lenger (114). 

Varierende erfaringer fra pårørende av personer som bor på sykehjem 

Vi finner åtte studier hvor personen man er pårørende for bor på et sykehjem. Studiene handler om hvordan 

pårørende erfarer å være pårørende til en sykehjemsbeboer (4;5;32;55;66;75). Pårørende har varierende 

erfaringer til det å være pårørende til noen som bor på sykehjem. Pårørende som har positive erfaringer peker 

på viktigheten av samarbeidet mellom dem og helsepersonalet og muligheten til å være involvert i ulike 

beslutninger. En tydelig ansvarsdeling mellom helsepersonell og den pårørende trekkes også frem som en viktig 

faktor for at pårørende har positive opplevelser. Pårørende som har negative erfaringer peker imidlertid ofte på 

at omsorgen ikke er tilstrekkelig og at dette skyldes mangel på ressurser, høy utskiftning av personell og dårlig 

kommunikasjon med pårørende. Andre studier fokuserer på hvordan ulike tilretteleggingstilbud på sykehjemmet 

for pårørende oppleves. I (15) og (128) konkluderes det med at tilretteleggingstiltak fører til bedre 

kommunikasjon både mellom pasient og pårørende og mellom helsepersonell og pårørende.  

Det er delte meninger om involvering av pårørende ved flytting av personer med pleiebehov 

Vi finner også fire studier som ser på pårørenderollen idet en person skal flyttes fra å være hjemmeboende til å 

bo på et sykehjem (76;120;122;146). Fra helsetjenestens perspektiv pekes det på et behov for åpne tildelings-

prosesser uten for mye involvering av pårørende i valget om sykehjemsplass for å sikre en rettferdig eldreomsorg. 

På den andre siden erfarer pårørende selv at involvering og samarbeid med helsepersonell i flytteprosessen er 

viktig for at de pårørende skal føle seg sett og hørt. Vi finner også en doktorgradsavhandling som ser på 

pårørendes involvering i flytteprosessen fra sykehus til å flytte på sykehjem (165). Tverrsnittsundersøkelsen 

konkluderte med at dialogen og informasjonsflyten mellom helsepersonell og pårørende var bedre mellom 
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helsepersonell og yngre pårørende, sammenlignet med eldre pårørende. i større grad det er stor forskjell mellom 

hvorvidt pårørende er unge eller av den mer eldre generasjonen.    

Samarbeid mellom pårørende og helsepersonell er en forutsetning for at sykehusoppholdet blir bedre for 

alle involverte 

Vi finner seks studier som spesifikt ser på det å være pårørende for personer som legges inn på sykehus. I slike 

situasjoner er pårørenderollen ofte mer kortvarig samtidig som man er pårørende til en person med en alvorlig 

lidelse. Studiene som belyser dette perspektivet fokuserer i all hovedsak på to temaer, samarbeid med helse-

personell, som for eksempel (36), og pårørendes generelle erfaringer rundt sykehusinnleggelsen, for eksempel 

(60;64). Ut fra de seks studiene virker det å være varierende opplevelser og erfaringer ved å være pårørende til 

noen som blir innlagt. På den ene siden erfarer pårørende at de blir anerkjent av helsepersonell og at sam-

arbeidet fungerer godt (113). På den andre siden opplever særlig helsepersonell selv at det er en utfordrende 

balansegang mellom det å levere medisinske behandlingstjenester og samtidig vise nok omsorg også overfor 

pårørende (43). En studie fra 2019 viser også til at pårørende ønsker å ta en aktiv rolle i å bidra til at 

intensivoppholdet blir tryggere for pasienten og at forutsetningene for å få det til er et godt og tillitsfullt 

samarbeid med helsepersonell med god informasjonsflyt (139). 

5.2.4. Det forskes mest på pårørende til personer med psykiske lidelser og demens 

En overvekt av studiene som er innrettet mot spesifikke sykdomstyper, retter seg mot pårørende til pasienter 

med demens og ulike former for psykiske lidelser. 17 av studiene vi har sett nærmere på er relatert til pårørende 

til personer med demens eller symptomer på demens. Vi har identifisert 18 studier som utforsker ulike aspekter 

ved å være pårørende til noen med ulike typer psykiske lidelser, avhengighetsproblematikk og spiseforstyrrelser. 

Seks studier er relatert til pårørende til personer med kreftdiagnose, og syv knytter seg mot palliativ behandling.  

Når det gjelder andre sykdomstyper, retter enkelte studier seg mot pårørendes erfaringer som pårørende til en 

person med slag (40;48), andre mot pårørendes omsorgsbyrde og utfordringer ved å være pårørende til noen 

med lungesykdom (7;85). (73) og (139) retter oppmerksomhet mot pårørende til personer med hjertesykdom. 

Ellers har vi kun identifisert enkeltvise studier som ser spesifikt på henholdsvis pårørende til personer med ALS 

(13), inflammatorisk fordøyelsessykdom (68), Parkinsons sykdom (86), ryggmargsskade (87) og alvorlig somatisk 

sykdom (105).  

Studier som omhandler psykiske lidelser og avhengighet fokuserer på belastningen av å være pårørende 

Vi har identifisert 18 studier som utforsker ulike aspekter ved å være pårørende til noen med ulike typer psykiske 

lidelser og utfordringer, blant annet pårørendes erfaringer, utfordringer og behov for støtte.  

Enkelte av studiene utforsker hvordan det er å være pårørende til personer med spiseforstyrrelser (6, 63). De 

finner at det kan være svært krevende å være i en slik pårørendesituasjon, og at det blant annet bidrar til stress 

og svekket helse blant pårørende. Studiene viser dessuten at de pårørende ikke opplevde å få tilstrekkelig hjelp 

og støtte fra helsetjenesten og har en opplevelse av å være overlatt til seg selv. Flere studier tar for seg rus og 

avhengighet (16;34;65;125;148), men med noe ulik innfallsvinkel. (16) ser for eksempel på personer med 

rusavhengighet og pårørende sin forståelse av og erfaring med fordommer, mens (125) ser på belastning, 

mestringsstrategier og psykisk helse hos pårørende til rusmisbrukere. (65) ser på foreldreskap og rus, og at barn 

som har foreldre i rusbehandling i liten grad blir invitert til barne- og familiesamtaler. En rekke andre studier ser 

også nærmere på barn som pårørende til foreldre med psykiske lidelser (17;47;54;103).  
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Studiene som omhandler demens, belyser pårørendeperspektivet fra ulike vinkler 

17 av studiene vi har sett nærmere på er relatert til pårørende til personer med demens eller symptomer på 

demens. Publikasjonene belyser dette fra ulike perspektiver, for eksempel ved å se på omsorgsbelastningen for 

pårørende, erfaringer med ulike omsorgstjenester og intervensjoner og hvordan pårørende bidrar som ressurser 

i omsorgsarbeidet.  

(7) ser for eksempel nærmere på pårørendes omsorgsbelastning ved KOLS eller demens og sammenhengen 

mellom omsorgsbelastning og ulike former for sosial støtte, karakteristiske trekk ved brukeren og ved de 

pårørende ektefeller/samboere. (88) ser på kjennetegn til pårørende til personer med demens som deltar i 

gårdsbasert dagtilbud («Farm-based daycare») opp mot omsorgsbyrde og livskvalitet. Enkelte studier ser 

nærmere på behovene til personer med demens og deres pårørende og hvordan man kan bedre situasjonen 

deres, for eksempel (8) og (132). 

Flere av studiene belyser erfaringer og opplevelser pårørende har i rollen som pårørende til personer med 

demens. En vitenskapelig artikkel (124) ser for eksempel på hvordan pårørende erfarer sin rolle som omsorgs-

personer for sine nære som bor hjemme og utvikler en demenssykdom. Også andre studier ser på samhandling 

om omsorg for hjemmeboende personer med demenssykdom, for eksempel (49), (136) og (75).  

Mange av studiene underbygger viktigheten av den rollen pårørende spiller for personer med demens, og enkelte 

ser mer eksplisitt på pårørende som ressurs, blant annet (75) som ser på pårørendes rolle som ressurs og 

samarbeidspartner og (61) som går inn på hvordan pårørende bidrar til å videreføre kontinuiteten i livsløpet til 

pasienten.  

Seks studier er relatert til pårørende til personer med kreftdiagnose 

Vi har identifisert seks studier som ser på pårørende til kreftpasienter (35;42;62;79;113;141). To av studiene tar 

for seg pårørende av kreftpasienter på sykehus, sett fra et helsepersonellperspektiv (113;141). Eksempelvis var 

målet til (113) å undersøke hvordan pårørende ble involvert i å utforme robustheten innen kreftomsorgen på 

sykehus. Studien finner at pårørende spilte en viktig rolle i å bidra til å håndtere stress i kreftomsorgen ved å 

blant annet støtte pasienten gjennom hele prosessen. To av de andre studiene har sett på pårørende av menn 

med prostatakreft (42;62). Begge studiene finner at prostatakreft hos menn har betydelig innvirkning på de 

pårørendes hverdag, både praktisk og følelsesmessig. De to siste studiene har sett pårørende til personer med 

terminal kreft (35;79). 

Studier med søkelys på palliativ behandling ser i all hovedsak på tematikken fra pårørende og pasienters 

perspektiv  

Syv studier ser nærmere på ulik tematikk om pårørende til personer som mottar palliativ behandling, som 

pårørendes erfaringer med forestående død hos nærstående og ulike tilretteleggingstiltak. I en av studiene 

undersøkes pasienters og pårørendes opplevelse av trygghet i hjemmebasert palliativ omsorg, og hva som 

fremmer dette (30).   

Enkelte av studiene ser på hvordan ulike tiltak kan bidra til bedre situasjon for pårørende, som (74) som under-

søker pårørendes erfaringer med bruk av frivillige ved alvorlig sykdom i hjemmet og (134) som ser på hvordan 

individuell plan i palliativ fase bidro til mestring hos pårørende. (128) ser på effektene av å innføre en tiltaksplan 

for omsorg til døende pasienter og deres pårørende i sykehjem, og finner at det har bidratt til bedre 

kommunikasjon med og involvering av pårørende. (93) ser på pasienter og pårørendes erfaringer med samtaler, 

informasjon og involvering i diskusjoner om pasienters sluttfase.  
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Hvorav majoriteten av studiene ser på tematikken fra pårørendes og pasienters perspektiv, ser (35) på 

sykepleieres opplevelser med oppfølging av barn som pårørende av kreftpasienter i palliativ fase i sykehjem. 

Studien finner at sykepleierne ønsker å gjøre en god jobb, men opplever å ikke strekke til og ha for lite 

kompetanse.  

5.3. Hvor mye forskes det på tilrettelegging for pårørende? 

Ivaretakelse og omsorg fra helse- og omsorgstjenesten, om så være fra sykepleiere, fastleger, leger eller øvrig 

helsepersonell, kan redusere belastningen for pårørende. I det følgende ser vi på hvor mye og hva det er forsket 

på når det gjelder tilrettelegging for pårørende. Til sammen har vi identifisert 47 studier innenfor temaet. Fire av 

studiene har et makroperspektiv der et kvalitativt studiedesign er benyttet. De øvrige 43 studiene har benyttet 

ulike kvalitative metoder som eksempelvis gjennomføring av intervjuer og fokusgrupper. Vi har delt de 47 

studiene inn i tre hovedtemaer: 1) Hvor mye forskes det på informasjon, opplæring, veiledning og oppfølging av 

pårørende?, 2) Hvor mye forskes det på samarbeidet mellom pårørende og helsepersonell? og 3) Hvor mye 

forskes det på avlastningen de pårørende mottar? 

5.3.1. Flere studier belyser pårørendes tilgang på informasjon, oppfølging og veiledning   

Vi finner 24 studier som har satt søkelys på hvorvidt graden av informasjon, opplæring, veiledning og oppfølging 

for de pårørende er tilstrekkelig. Overordnet konkluderer studiene med at pårørende opplever at informasjonen, 

veiledningen og oppfølgingen fra helse- og omsorgstjenesten er mangelfull og utilstrekkelig. Særlig pårørende 

for personer med psykiske lidelser har blitt fanget opp i forskningen og etterlyser mer informasjon og veiledning 

til å håndtere hverdagen som pårørende av psykisk syke. 

Det er forsket mest på behovet for informasjon for pårørende av personer med psykiske lidelser 

Den norske forskningen som ser på informasjonsbehovet til pårørende og hvorvidt det er tilstrekkelig, er basert 

på små utvalgsgrupper hvor kvalitative metoder er brukt. Det finnes imidlertid flere fellestrekk blant studiene. 

For det første trekker samtlige studier frem at informasjonen som blir gitt er mangelfull og at behovet for mer 

informasjon er stort (73;92;107;118;135). Dette finner vi uavhengig av sykdomssituasjon. Litteratursøket vårt 

viser imidlertid at det er mer forskning rundt behovet for informasjon blant pårørende for personer med psykiske 

lidelser enn for øvrige sykdomsgrupper. Innen pårørende for personer med psykiske lidelser er det flere som 

peker på at man ofte får informasjon om selve sykdommen og hvilke rettigheter pasienten har. Informasjon om 

hvordan håndtere hverdagen sammen med en person som er psykisk syk oppleves imidlertid ikke eksisterende 

(118). Uklare ansvarsforhold og mangel på informasjon ser også ut til å være et større problem for pårørende til 

hjemmeboende, sammenlignet med dem som er pårørende til en person på sykehjem eller sykehus. I en studie 

fra 2016 settes det særlig søkelys på behovet for økt satsing på samhandling og kompetanseutvikling i kommune-

helsetjenesten, for å bedre situasjonen til pårørende (73).  

Det er lite forskning på opplæringen som gis til de pårørende 

Litteratursøket vårt viser at det finnes lite forskning på hvilken opplæring pårørende har fått og hvorvidt den har 

vært tilstrekkelig. Vi finner imidlertid tre studier med et mikroperspektiv som belyser opplæring av pårørende 

eksplisitt (20;31;138). To av studiene har sett på hvordan pårørendeskolen bidrar til læring og mestring hos 

pårørende av personer med demens, men funnene i studiene spriker. For enkelte bidrar pårørendeskolen til å 

gjøre livssituasjonen mer begripelig og håndterbar (20). For andre oppleves pårørendeskolen som mindre 

fleksibel med lite tilpasningsevne etter individuelle behov (138). Felles for begge studiene er imidlertid at 

pårørendeskolen ikke kan erstatte den individuelle og langvarige oppfølgingen av pårørende av personer med 
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demens. Den tredje studien har forsket på virkningen av et opplæringsprogram som har som mål å gjøre livet 

enklere for barn og familien med en far i fengsel (31). Hovedfunnet fra studien viser at opplæringsprogrammet 

kan være bra for noen, men at det er viktigere å ha fokus på at de offentlige tjenestene som skal ivareta barn og 

familien i slike situasjoner er tilstrekkelige.  

Mye av forskningen ser på i hvilken grad pårørende involveres og følges opp 

Gjennom litteraturstudien har vi funnet flere studier som setter søkelys på i hvilken grad pårørende involveres, 

veiledes og følges opp, på tvers av sykdomsområder. Forskningen viser at de pårørende i varierende grad er 

fornøyde med involveringen og oppfølgingen som de mottar. Felles for studiene som konkluderer med at 

involveringen eller oppfølgingen er god, er at de tar for seg spesifikke veilednings- eller oppfølgingstilbud 

(9;21;38;80;90;115). Et eksempel er en kvalitativ studie fra 2016 som så på effekten av et mindfullnesskurs for 

pårørende av personer med psykiske lidelser, som konkluderte med at kurset kan være et godt tilbud og ha en 

positiv effekt for pårørende (21). Et annet eksempel er en studie fra 2017 som vurderte virkningen av et 

veiledningsprogram, kalt Marte-Meo. Funnene fra studien pekte på at programmet kan gi ektefeller erkjennelsen 

av smerten av det å være pårørende og således lette på pårørendebyrden (38). Et siste eksempel er en studie fra 

2021 som så på effekten av å involvere pårørende i utarbeidelsen av retningslinjer og rutiner for ivaretakelsen 

av pårørende for personer med kreft. Funnene fra studien viste at involvering av pårørende i utarbeidelsen av 

retningslinjene ga positiv effekt både for pårørende selv og for pasientene (90). 

I tillegg har vi identifisert tre studier som har vurdert oppfølgingstilbud til pårørende av personer i palliativ fase 

(74;128;134). I likhet med de øvrige studiene, finner disse studiene også at de pårørende er fornøyde med 

oppfølgingstilbudene som innføres. Både (74) og (134) dokumenter at pasienter i slutten av livet ofte ønsker å 

være hjemme. Det kan imidlertid være en krevende situasjon for de pårørende og det varierer hvordan 

pårørende mestrer hjemmesituasjonen. På bakgrunn av dette undersøker (134) hvordan en individuell plan i 

palliativ fase kan bidra til mestring hos pårørende. Resultatene fra studien viser at de pårørende opplevde en 

krevende hverdag i kontinuerlig beredskap, men at den individuelle planen fungerte som en støtte. Det ble også 

beskrevet av de pårørende at den individuelle planen bidro til å fremheve deres ressurser og skape mening og 

samarbeid rundt pasienten, som ga dem håp og følelsen av å være en ressurs. (128) finner lignende resultater 

knyttet til en tiltaksplan (Liverpool Care Pathway) for døende pasienter på sykehjem. Studien ønsket blant annet 

å dokumentere hvordan tiltaksplanen påvirket kommunikasjonen mellom helsepersonell på sykehjem og de 

pårørende. Studien indikerte at implementeringen av tiltaksplanen forbedret kommunikasjonen mellom helse-

personell og pårørende, og førte til en økning i antall pårørende som ble holdt bedre informert.  

Felles for studiene som konkluderer med at pårørende ikke er fornøyd med verken involveringen eller opp-

følgingen fra helse- og omsorgstjenesten, er at samtlige tar for seg et mer generelt bilde av oppfølgingen, uten å 

se på virkningen av et spesifikt veilednings- eller oppfølgingstilbud. I (149) understrekes det blant annet hvor 

krevende legene opplevde at involveringen av pårørende i beslutninger vedrørende palliativ behandling var. 

Både pårørende selv og helsepersonell erfarer at den generelle oppfølgingen ikke er tilstrekkelig og uttrykker et 

ønske om mer kompetanse og ressurser til å følge opp pårørende (35). En kvalitativ studie fra 2016 pekte på 

viktigheten av tilgjengelige og kompetente støttespillere i helsetjenesten for å ivareta pårørende (73). På samme 

måte som for forskningen som så på informasjonsbehovet til pårørende, var pårørende av personer med psykiske 

lidelser særlig misfornøyde med involveringen og oppfølgingen (97;106;130). I en tverrsnittstudie fra 2022 pekes 

det på manglende oppfølging og mangelfull involvering av pårørende av personer med psykiske lidelser (97). 

Mye tyder på at det har vært et problem i flere år. En studie tilbake i 2006 konkluderte også med mangelfull 

tilgjengelighet av helsepersonell for pårørende, manglende forståelse og evne til å samarbeide med foreldre av 

barn med schizofreni (130). I 2022 ble det gjort en studie av hvordan klinikerne ved sykehus ivaretar pårørende. 
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Studien viste til at i den grad involvering og ivaretakelse skjer, basertes det på klinikers egne erfaringer. 

Pårørendestrategien var erfaringsbasert og ikke satt i noen form for system. Studien konkluderte med at 

involveringen av pårørende bør forbedres og at det er viktig å utarbeide evidensbaserte retningslinjer (43).  

5.3.2. Flere studier ser på samarbeidet mellom pårørende og helsepersonell 

Vi har identifisert 19 publikasjoner som fokuserer på samarbeid mellom pårørende og ulike deler av helse- og 

omsorgssektoren. Av studiene som har sett på samarbeid, finner vi at det er gjort mest forskning på hvordan 

pårørende av sykehjems- og hjemmeboende opplever samarbeidet med helsepersonell. Enkelte studier trekker 

også frem faktorer som kan bidra til et bedre samarbeid (66;133;151). Bortsett fra én studie (133), er samtlige 

av studiene publisert etter 2012. 

Kun én studie har sett på samarbeidet mellom pårørende og sykehusansatte 

Vi finner én studie som har sett på pårørendes opplevelser av samarbeidet mellom sykepleiere på sykehus og 

hvilke faktorer som kan skape et godt samarbeid (133). Studien har et kvantitativt studiedesign hvor en spørre-

undersøkelse er sendt til 200 pårørende. Studien er imidlertid fra 2003, noe som impliserer at funnene kan være 

utdaterte. Resultatene fra spørreundersøkelsen viste at det viktigste for pårørende er samtaler med helse-

personell og informasjon om pasientens tilstand. Nesten 94 prosent av respondentene ønsket jevnlige opp-

dateringer om pasienten. Spørreundersøkelsen viste også at de fleste pårørende ønsket en samtale med helse-

personell ved pasientens innleggelse, da dette ga en følelse av trygghet og ivaretakelse. Studien fant videre at 

samtaler mellom pårørende og helsepersonell samt fortløpende informasjon om pasienten, er faktorer som kan 

bidra til å styrke samarbeidet mellom pårørende og sykepleiere. 

Flere studier har tatt for seg samarbeidet mellom helsepersonell og pårørende av både sykehjemspasienter 

og hjemmeboende som mottar omsorgstjenester  

Vi har identifisert fem studier som har satt søkelys på samarbeidet mellom pårørende av sykehjemspasienter og 

helsepersonell på sykehjem (18;32;66;75;116;151). Felles for alle studiene er at de viser at pårørende kan være 

en verdifull ressurs og samarbeidspartner for helsepersonell, men at det eksisterer utfordringer knyttet til sam-

arbeidet. Flere av studiene peker på behovet for bedre kommunikasjon, relasjoner og rolleavklaringer mellom 

pårørende og helsepersonell. En av studiene viser til at pårørende savner kontinuerlig dialog med omsorgs-

ansvarlig helsepersonell på sykehjemmet (75). Dette underbygges av en annen studie som peker på betydningen 

av god kommunikasjon, relasjoner og ressurser for samarbeid mellom helsepersonell og pårørende (66). Den 

sistnevnte studien finner også at det er behov for en rolleavklaring mellom ansatte og de pårørende for å avklare 

hva de forventer av hverandre. (151) fant også at manglende koordinering er vanlige samarbeidsutfordringer 

mellom formelle og uformelle omsorgspersoner.   

Fire studier har sett på samarbeidet mellom helsepersonell og pårørende av pasienter som mottar kommunale 

omsorgstilbud i hjemmet (40;49;136;137). To av studiene tar for seg pårørende til hjemmeboende demens-

pasienter (49;136), én tar for seg pårørende til hjemmeboende personer med hjertesvikt (137), og den siste 

belyser hvordan tre kvinner opplever samhandlingen med helse- og omsorgstjenesten etter at deres ektefeller 

får slag og blir sterkt pleietrengende (40). Overordnet beskriver studiene at samarbeidet mellom pårørende og 

helsepersonell kan være utfordrende og konfliktfylt. Flere av de pårørende føler seg ekskludert og savner 

informasjon og kommunikasjon fra helsepersonell. Eksempelvis finner (40) at informasjonen fra den kommunale 

helse- og omsorgstjenesten oppleves som mangelfull og at de pårørende føler seg satt på sidelinjen og avvist. 

Studien konkluderte blant annet med at for å styrke samhandlingen mellom brukere, pårørende og tjenesteytere 

kan ordninger som koordinator og brukerstyrt personlig assistanse innarbeides som redskaper i det daglige helse- 
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og omsorgsarbeidet. Videre viste (137) til at økt fokus på samarbeid og kommunikasjon mellom pårørende og 

helsepersonell har potensial til å forbedre situasjonen for både pasient og pårørende.  

Én studie har sett på pårørende som samprodusenter av omsorgstjenester 

Vi finner én studie som har satt søkelys på pårørendes rolle i samarbeidet om et godt tjenestetilbud til brukere 

med samtidig ruslidelser og psykiske lidelser (ROP-brukere) (34). Samproduksjon beskrives i artikkelen som 

prosesser som skal involvere brukere og pårørende, styrke kvaliteten på tjenestene og bidra til effektivitet. 

Studien fant at pårørende har begrenset innvirkning på beslutningstaking, planlegging og utforming av tjenester. 

Det var begrenset kommunikasjon, selv om pårørende hadde et stort ansvar for brukeren og opplevde en 

betydelig byrde. Studien konkluderte med at felles beslutningstaking og opprettelse av møteplasser for 

pårørende, for eksempel ved å involveres i utarbeidelsen av individuelle planer, kunne forbedre situasjonen.  

Enkelte studier tar for seg samarbeidet med pårørende fra helsepersonell sitt perspektiv 

Vi finner fire studier som har fokusert på helsepersonell sine perspektiver av pårørende (36;100;104;141). 

Generelt dokumenterer flere av studiene at det fra et helsepersonellperspektiv er viktig med et godt samarbeid 

med pårørende og at dette kan bidra til å forbedre kvaliteten på tjenestene. Eksempelvis ser (141) på hvordan 

ledere og helsepersonell forstår pårørenderollen i kreftomsorgen og hvordan pårørende blir involvert. Studien 

beskriver at sykehusansatte og ledere ser på pårørende som et sikkerhetsnett som ikke kan erstattes med andre 

interessenter. Studien konkluderer med at det er et nært samarbeid mellom pasienten, de pårørende og 

helsepersonell i kreftomsorgen, men at det burde satses ytterligere på å involvere og samarbeide med de 

pårørende. 

5.3.3. Det finnes lite forskning på avlastningstilbud for pårørende 

Vi har identifisert ni studier som ser på ulike avlastningstilbud for pårørende. Funnene viser at det i all hovedsak 

forskes på avlastningstilbud til pårørende av demenssyke (7;24;50;70;83;121;132;138). I tillegg har vi identifisert 

én studie som har sett på et digitalt tilretteleggingsverktøy for kommunikasjon mellom pårørende og beboere 

på sykehjem (15).  

Av studiene som ser på avlastningstilbud for pårørende av demenssyke, viser litteraturen hovedsakelig til 

avlastningstilbud i form av dagaktivitetstilbud og tjenester for demenssyke. Basert på (24;70;83;121;132;138), er 

det tydelig at dagaktivitetstilbud og tjenester, som gårdsbasert dagomsorg (FDC) og organiserte fysiske og sosiale 

aktiviteter for personer med demens, kan gi nødvendig støtte og avlastning til pårørende. Pårørende opplever 

at avlastningstilbudene kan gi dem en pause fra omsorgsarbeidet, redusere stress og dårlig samvittighet, samtidig 

som det kan ha positiv innvirkning på forholdet mellom pårørende og personen med demens. I tillegg viser 

studiene at tilbudene kan bidra til å gi personer med demens meningsfulle aktiviteter og opplevelser. Samtidig, 

viser funnene i studiene at hvor godt personen med demens trives på avlastningstilbudene har betydning for 

pårørendes opplevelse av avlastningen.  

Vi finner én studie som har undersøkt bruken av videokommunikasjon mellom pårørende og beboere på syke-

hjem (15). Pårørende og beboere kan oppleve begrensninger i kommunikasjonen på grunn av avstander og 

beboernes begrensede evne til å bruke telefon. Videokommunikasjon er en vanlig måte å kommunisere på i 

samfunnet generelt, og kan også være en mulighet for beboere i sykehjem. Resultatene viste at video-

kommunikasjon kan være et viktig verktøy for kommunikasjon mellom pårørende og beboere på sykehjem, da 

det kan styrke samhørighet og gi flere muligheter for samtaler og kontakt.  
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5.4. I hvilken grad forskes det på konsekvenser av å være pårørende? 

22 studier belyser spesifikt konsekvensene av det å være pårørende. De fleste av studiene setter søkelys på 

konsekvensene for pårørende av en spesifikk sykdomsgruppe hvorav psykiske lidelser etterfulgt av demens er de 

sykdomsgruppene det er mest forsket på. Seks av studiene ser på konsekvensene av pårørende i et makro-

perspektiv mens de resterende studiene er basert på mindre utvalgsgrupper med kvalitative studiedesign. Basert 

på de 22 studiene har vi delt forskningen inn i tre hovedtemaer: 1) Hvordan det oppleves å være pårørende, 2) 

Hvordan omsorgsbelastningen er og 3) Hvilke faktorer som er avgjørende for at pårørende klarer å stå i rollen.  

5.4.1. Opplevelsen av å være pårørende er det forsket en del på 

Forskningen finner at pårørende er bekymret, engstelige og at deres egen livskvalitet svekkes av å være 

pårørende 

De fleste studier som har undersøkt opplevelsen av å være pårørende finner at det generelt er utfordrende 

(10;48;58;62;68;83;85;86;112;125). Både pårørende for personer med psykiske lidelser og somatiske lidelser, 

med kortvarige og langvarige behov, opplever en stor pårørendebyrde. I en doktorgradsavhandling fra 2012 (10) 

fant de at pårørende av personer med psykiske lidelser ofte kjente på følelsen av ensomhet. Det er flere studier 

som beskriver hvordan pårørende opplever å konstant være i limbo mellom å leve sitt eget liv og ta vare på den 

syke (58;62;112). Flere studier peker også på at det å være pårørende reduserer livskvaliteten både psykisk og 

fysisk. I tillegg kan det også påvirke livskvaliteten til andre i familien som ikke er nærmeste pårørende, 

eksempelvis egne barn (48). I en tverrsnittsundersøkelse fra 2013 fant de signifikante reduksjoner i livskvalitet, 

herunder redusert selvtilfredshet, redusert lykke, økt ensomhet og økt depresjon for partnere som var 

pårørende, sammenlignet med en kontrollgruppe av partnere som ikke var pårørende (162). Studien fant 

imidlertid samme psykiske belastning for pårørende uavhengig av alder og sosioøkonomisk status til den 

pårørende.  

Flere studier setter også søkelys på hvordan barn opplever å være pårørende (også omtalt i kapittel 5.2.2). 

Overordnet virker det å være en bekymring, særlig når barn er pårørende av foreldre med psykiske lidelser, for 

at pårørenderollen påvirker barnas egen psyke og deres relasjoner med andre voksne negativt (103). I en 

kvalitativ studie fra 2020 undersøkte man erfaringene til barn som levde med foreldre med psykiske lidelser. 

Barna som var med i studien beskrev at å leve med psykisk syke foreldre var som å leve i et jordskjelvutsatt 

område (105).  

En annen kvantitativ studie som så på livskvaliteten til pårørende til personer med Parkinsons sykdom fant at de 

hadde dobbelt så stor sannsynlighet for å utvikle angst, depresjon og generelt stress, sammenlignet med kontroll-

gruppen i studien (86). Usikkerhet, hjelpeløshet, konstant bekymring, engstelighet og ensomhet er ord som går 

igjen i flere av studiene for å beskrive opplevelsen av det å være pårørende (48;58;68;83;85).  

Samtidig som majoriteten av studiene peker på den negative byrden av det å være pårørende, er det noe 

forskning som også dokumenterer at det er givende å være pårørende, gitt enkelte forutsetninger. I en kvalitativ 

studie fra 2020 ble det pekt på at dersom man har forståelse, kunnskap samt tid og ressurser til å følge opp den 

syke, oppleves pårørenderollen som viktig (33). Videre konkluderte studien med at livskvaliteten til den 

pårørende i stor grad avhenger av omfang og muligheten til å mobilisere egenstyrke. En eldre studie fra 2012 

som så på pårørende av sin ektefelle med prostatskreft fant også at sykdom kan føre til at enkelte par kommer 

tettere sammen, men at kommunikasjon, humor og livsmot er viktig for å meste hverdagen (42).  En annen studie 

viste også at enkelte pårørende av personer med ryggmargsskader ikke opplevde noen særlige psykiske 
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belastninger av det å være pårørende (87).Det er forsket mindre på omsorgsbelastningen og påfølgende 

konsekvenser, i tall 

5.4.2. Det finnes en sammenheng mellom økt omsorgsbelastning og økt bruk av helse- og 

omsorgstjenester 

Det er særlig seks studier som ser på omsorgsbelastningen til pårørende. I 2013 ble resultater fra Den norske 

studien av livsløp aldring og generasjon (NorLAG) analysert rundt hvorvidt omfanget av uformell omsorg i 

kommunen påvirkers individers holdninger til å utføre uformell pleie. Analysene viste hvordan personer som 

bodde i kommuner med omfattende formell omsorg var mindre positive og tilbøyelige til å utføre uformell pleie. 

Resultatene pekte i retning av at uformell og formell pleie var substitutter av hverandre (160). Nyere forskning 

motstrider imidlertid dette. I en studie fra 2015 (77) konkluderte forskerne med at økt bruk av helse- og 

omsorgstjenester sannsynligvis ville føre til økt bruk av uformell pleie. Disse funnene understøttes av en 

tverrsnittsundersøkelse fra 2020 (72) som fant at omsorgsbelastningen for pårørende økte med økt bruk av 

kommunale omsorgstjenester.  

Den samme studien (72) fant også at omsorgsbelastningen også er større dersom man bor med den syke, er 

kvinne, ung eller selv har dårligere helsetilstand. Dette samsvarer også med tidligere funn. I en annen 

tversnittundersøkelse fra 2011 (7) fant de blant annet at omsorgsbelastningen opplevdes som større dersom den 

syke hadde lav evne til selvhjelp. En annen studie viste også hvordan omsorgsbelastningen til den pårørende var 

avhengig av relasjonen til den man er pårørende for (124). Ektefelle ble dokumentert som et eksempel på en 

relasjon som ofte erfarte stor omsorgsbelastning som pårørende.  

En kvantitativ makrostudie fra 2021 setter også søkelys mot at omsorgsbelastningen vil øke betydelig for hver 

enkelt fremover (56). Studien dokumenterte hvordan både aldersbæreevnen og forholdet mellom unge og eldre 

i norske kommuner vil falle betydelig frem mot 2040. Videre ble det konkludert med at myndighetenes 

forventninger om opprettholdt eller økt innsats fra pårørende og frivillige er basert på sviktende demografiske 

forutsetninger.  

Vi finner kun én studie som undersøker den økonomiske belastningen av det er å være pårørende (150). Studien 

er en kvantitativ makrostudie fra 2012 som undersøkte hvorvidt det fantes en sammenheng mellom utførelsen 

av uformell pleie, sannsynligheten for å være i arbeid og lønnsutvikling. Resultatene fra regresjonsanalysen 

indikerte at det å være pårørende i Norge ikke reduserte sannsynligheten for å være i arbeid eller påvirket lønns-

utviklingen, med unntak for enkelte sykdomssituasjoner. Funnene fra studien samsvarer i liten grad med nyere 

studier som i større grad peker på sammenhengen mellom økt omsorgsbelastning og redusert evne til å arbeide 

(Pedersen & Kjelsaas, 2021B). En representativ tverrsnittsundersøkelse fra 2008 så også på forholdet mellom 

omsorgsbelastning og arbeidsevne for pårørende. For det første fant studien at syv av ti respondenter er både i 

arbeid og pårørende for sine foreldre i mer eller mindre grad. Over halvparten av disse hadde erfart 

vanskeligheter med å sjonglere både pårørenderollen og arbeidslivet. Hjemmekontor og fleksible arbeidstider 

ble oppgitt som de beste løsningene for å håndtere begge situasjoner (161).   

5.4.3. Det er i noen grad forsket på hva som er avgjørende for å redusere 

pårørendebyrden 

En studie fra 2020 satt særlig søkelys på viktigheten av å anerkjenne pårørendebyrden og den generelle risikoen 

for redusert livskvalitet som oppstår av å være pårørende (88). Videre finner vi fem studier som setter søkelys 

på hva som hjelper for å mestre hverdagen som pårørende (72;78;85;124;136). Et hovedfunn fra samtlige studier 
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var viktigheten av et godt samarbeid med helsepersonell for å få pårørenderollen til å fungere. Når oppfølgingen 

av helsepersonell ikke opplevdes som tilstrekkelig, ble det pekt på hvordan det også påvirket livskvaliteten 

negativt (48). I en studie fra 2014 pekes det på viktigheten av at pårørenderollen må konkretiseres og bevisst-

gjøres overfor helsepersonell. Videre pekte studien på at det burde utvikles bedre metoder for hvordan 

pårørende skal samarbeid med helsepersonell (136). Vi finner én studie som setter søkelys mot at omsorgslønn 

eller betalt sykefravær fra jobb, er en god løsning på hvordan pårørende skal mestre hverdagen (85).  
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6. Pårørendeforskning i Skandinavia 

Basert på enkeltsøk etter norsk, dansk og svensk litteratur, finner vi at det er mer forskning om 

pårørende i Sverige, sammenlignet med Danmark og Norge. Dette gjelder både dersom man søker 

etter pårørendeforskning generelt og dersom man søker etter spesifikke temaer som helse-

konsekvenser for pårørende eller samfunnskostnader knyttet til pårørende.  

I tillegg til å ha gjennomført et litteratursøk over norsk forskning om pårørende har vi gjennomført noen enkelt-

søk etter norsk, dansk og svensk litteratur for å kunne si noe om hvorvidt det forskes mer eller mindre på noen 

av de samme temaene i våre naboland. Vi utarbeidet fire søkestrategier og søkte etter litteratur fra 2000 og frem 

til i dag, i tre utvalgte databaser (Oria, Google Scholar og Pubmed). Vi finner at Sverige har omtrent dobbelt så 

mange treff som Norge i samtlige databaser, se Feil! Fant ikke referansekilden.. Særlig når vi avgrenset søket til å

 handle om livskvalitet eller om kostnader fant vi at Sverige har opptil fire ganger så mange søketreff som Norge. 

Figur 6-1  Søketreff om pårørendeforskning i utvalgte databaser fra Norge, Danmark og Sverige. 

A – Oria 

 

B – Google Scholar 

 

C – Pubmed 

 
Kilde: Oria, Google Scholar og Pubmed, bearbeidet av Menon Economics 

På bakgrunn av at det er lite norsk forskning som har sett på samfunnskostnadene av det å være pårørende, har 

vi valgt å oppsummere fem svenske makrostudier som har sett på dette. I 2021 ble det gjort en samfunns-

kostnadsanalyse av primære og sekundære pårørende av personer som mottar hjemmetjenester i Sverige (Alwin 

mfl., 2021). Studien fant at pårørende i gjennomsnitt utførte uformell pleie i omtrent 245 timer over en tre 

måneders periode. De totale årlige samfunnskostnadene av uformell pleie for personer som mottar hjemme-

tjenester ble anslått til 11 milliarder svenske kroner i 2021. En annen studie fra samme år så på de totale 

kostnadene av uformell pleie i Sverige, uavhengig av hvor og hvordan man mottar helse- og omsorgstjenester 

(Ekman mfl., 2021). Studien beregnet at omtrent 15 prosent av den voksne befolkningen i Sverige utfører 
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uformell pleie i større eller mindre grad. De direkte og indirekte kostnadene knyttet til uformell pleie ble anslått 

til 152 milliarder svenske kroner i 2021, hvorav over halvparten av kostnadene kommer som følge av tapt inntekt 

for pårørende. Til sammenligning beregnet Menon Economics at brutto produksjonstapet for pårørende lå 

mellom 6,6 og 13,2 milliarder kroner i 2020 i Norge (Pedersen & Kjelsaas, 2021A). Det må imidlertid understrekes 

at tallene ikke direkte kan sammenlignes ettersom tapt arbeidsevne er en delmengde av de samlede 

samfunnskostnadene av pårørendeinnsats.  

En annen makrostudie fra 2022 undersøkte mønsteret til dem som er pårørende, men i arbeid. Studien fant at 

omtrent 40 prosent av utvalget oppga at det å være pårørende hadde påvirket deres evne til å arbeide, og 

omtrent 30 prosent oppga at det har påvirket deres karriereutvikling og karrieremuligheter negativt. Kvinner 

oppga i betydelig større grad at det å være pårørende påvirker arbeidet (VicenteI mfl., 2022).  

I en annen svensk makrostudie fra 2022 undersøkte de hvordan pårørende sin livskvaliteten ble endret av å være 

pårørende (Sacco mfl., 2022). Forskningen fant en sammenheng mellom grad av redusert livskvalitet og 

omfanget av den uformelle pleien. En tidligere makrostudie fra 2015 fant en signifikant sammenheng mellom 

det å være pårørende og redusert livskvalitet, i form av redusert fysisk og psykisk helse (Berglund, Lytsy, & 

Westerling mfl., 2015). 
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7. Diskusjon og konklusjon 

Vi finner at de fleste studiene om pårørende tar utgangspunkt i kvalitative metoder og er basert på 

et mindre utvalg informanter. Funnene kan dermed ikke nødvendigvis generaliseres. Det er 

begrenset med forskning om pårørende som ressurs for samfunnet, som indikerer at dette kan være 

et område som er underkommunisert. Andre områder som i mindre grad synes å være belyst i 

forskningen omfatter blant annet forhold som kan være med på å forklare belastninger og behov 

hos pårørende, økonomisk støtte og oppfyllelse av lovkrav knyttet til pårørende.  

7.1. Hovedfunn 

Basert på gjennomgangen av tilgjengelig forskning om pårørende i Norge, har vi oppsummert de viktigste 

funnene:  

• Det er relativt lite forskning om pårørende i Norge på et makro-/samfunnsnivå. Av de 112 studiene vi 

har inkludert i kunnskapsoppsummeringen, har vi kun identifisert 21 som belyser situasjonen for 

pårørende i Norge i et makroperspektiv. Med dette mener vi hvorvidt studiene sier noe om hvilken rolle 

de pårørende spiller for samfunnet på et overordnet nivå.  

• Majoriteten av studiene tar utgangspunkt i kvalitative metoder. Om lag 81 prosent av studiene baserer 

seg på kvalitative metoder, i all hovedsak semistrukturerte og eksplorative dybdeintervjuer, casestudier 

og fokusgrupper. De fleste studiene baserer seg på et fåtall objekter og representerer ofte en relativt 

liten gruppe pårørende. Det er derfor vanskelig å vurdere hvorvidt funnene er representative i et større 

perspektiv.  

• Vi observerer en nedgang i antall studier fra 2019 til 2022. Vi vet ikke om det er tilfeldigheter som gjør 

dette, om det er knyttet til konkrete årsaker som Covid-19 eller om det er andre faktorer som spiller 

inn, for eksempel vår metodiske tilnærming. Det kan imidlertid tenkes at Covid-19 i en periode 

begrenset mulighetene for å gjennomføre kvalitative studier.  

• Det er begrenset med studier som direkte eller indirekte ser på kjønnsdimensjoner ved det å være 

pårørende. Vi har identifisert få studier som ser på kjønnsdimensjonen ved det å være pårørende. 

Studiene som eksplisitt utforsker dette, ser på rollen til kvinner som pårørende, og utforsker blant annet 

rollene de har i skjæringspunktet mellom yrkesliv, familieliv og omsorgsansvar.  

• Barn som pårørende er særlig belyst i forskningen. Vi finner flere studier som fokuserer på barn som 

pårørende sammenlignet med andre relasjoner mellom pårørende og dem som er syke. Dette sam-

svarer med at barn som pårørende anses som en sårbar gruppe pårørende som krever en tydelig 

oppfølging fra helsepersonell og at plikten til helsepersonell om å ivareta mindreårige som pårørende 

er lovfestet i Helsepersonelloven § 10 a. Det er i mindre grad forsket på pårørende utover nærmeste 

familie. Vi finner for eksempel ingen studier som ser på venner som pårørende.    

• Andre kjennetegn ved pårørende enn kjønn og relasjoner er i liten grad belyst. Vi har i begrenset grad 

identifisert studier som eksplisitt ser på andre karakteristika ved pårørende enn kjønn og hvilken 

relasjon de har til den de er pårørende til. For eksempel er dimensjoner som språk, kultur, 

utdanningsnivå, helse eller jobbsituasjon (for eksempel om jobben krever fysisk tilstedeværelse) blant 

pårørende i liten grad sentrale temaer for forskningen.  

• Vi har ikke identifisert studier som ser på vold i nære relasjoner og pårørende. Vi har ikke identifisert 

studier som ser på vold som utøves mot pårørende, eller vold pårørende utøver mot personer de er 

pårørende til.  
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• Det er forsket en del på bosituasjonen til den man er pårørende til. Av studiene som ser på 

bosituasjonen til den man er pårørende til, herunder om man bor hjemme, på sykehjem eller sykehus, 

er det flest studier som ser på det å være pårørende i et mer langvarig perspektiv sammenlignet med et 

kortsiktig perspektiv, som eksempelvis ved en innleggelse på intensivavdeling. 

• Det forskes mer på pårørende til personer med demens og psykiske lidelser enn andre sykdommer. 

Vi finner flere studier som studerer pårørende til personer med demens og psykiske lidelser og 

avhengighet sammenliknet med andre sykdommer eller utfordringer. Enkelte områder er i begrenset 

grad omfattet direkte av forskningen, for eksempel pårørende til personer med nedsatt funksjonsevne. 

• Det forskes lite på økonomiske konsekvenser av å være pårørende og økonomisk støtte til pårørende. 

Vi har ikke identifisert noen studier som ser nærmere på økonomisk støtte til pårørende. Det virker også 

å være forsket lite på økonomiske konsekvenser av å være pårørende,. Vi har identifisert én studie som 

ser nærmere på påvirkning på arbeidsinnsats og lønn som følge av at man er pårørende.  

• Pårørende opplever informasjon fra helse- og omsorgstjenesten som mangelfull. Forskningen fanger 

spesielt opp at pårørende til personer med psykiske lidelser etterlyser informasjon og veiledning til å 

håndtere hverdagen som pårørende. Når det gjelder informasjon til pårørende, er det samtidig forsket 

mest på pårørende av personer med psykiske lidelser. Det er derfor ikke gitt at pårørende til psykisk 

syke har større informasjonsbehov eller i større grad enn andre etterlyser mer informasjon enn andre 

pårørende.  

• Pårørende opplever veiledning og oppfølging fra helse- og omsorgstjenesten som utilstrekkelig. 

Forskningen viser at pårørende i varierende grad er fornøyd med involveringen og oppfølgingen de får. 

Felles for studiene som konkluderer med at involveringen eller oppfølgingen er god, er at de tar for seg 

spesifikke veilednings- eller oppfølgingstilbud. Felles for studiene som konkluderer med at pårørende 

ikke er fornøyd med verken involveringen eller oppfølgingen fra helse- og omsorgstjenesten, er at 

samtlige tar for seg et mer generelt bilde om hvordan oppfølgingen er, uten å se på virkningen av et 

spesifikt veilednings- eller oppfølgingstilbud. Blant annet finner studier at pårørende til personer med 

psykiske lidelser ikke opplever å få nok veiledning i hvordan de skal håndtere hverdagen. Det er i 

begrenset grad forsket på opplæringen som gis til pårørende.  

• Forskning tyder på at det er behov for bedre samarbeid og kommunikasjon mellom helsepersonell og 

pårørende. Majoriteten av studiene indikerer at samarbeid og kommunikasjon mellom helsepersonell 

og pårørende ikke er godt nok. Pårørende trekker ifølge studier særlig frem manglende kommunikasjon, 

involvering og informasjon av helsepersonell. For å få til et godt samarbeid trekkes faktorer som 

åpenhet, god dialog og støtte frem. Forskningen har i større grad tatt utgangspunkt i samarbeid mellom 

pårørende av hjemmeboende og sykehjemsbeboere enn pårørende til personer på sykehus.  

• Det er forsket lite på avlastningstilbud til pårørende. Den forskningen som er gjort på området er i all 

hovedsak knyttet til avlastningstilbud til pårørende til personer med demenssykdom. Én årsak til dette 

kan være at det er begrenset med avlastningstilbud til pårørende. Samtidig viser forskningen som finnes 

at de pårørende setter pris på og er fornøyde med de avlastningstilbudene som finnes. Vi har ikke 

identifisert studier som ser på støtteordninger til andre store sykdomsgrupper, for eksempel kreft, eller 

identifisert studier som beskriver støtteordninger i form av økonomisk bistand eller omsorgspermisjon. 

Det er også begrenset forskning på digitale tilretteleggingsverktøy som kan bidra til å gjøre det lettere 

å stå i pårørenderollen. Vi finner heller ikke noen økning i antall publikasjoner etter at lovendringen om 

å styrke pårørendestøtten, herunder opplæring, veiledning, avlastningstilbud og omsorgsstønad trådte 

i kraft i 2017 (Endringslov til helse- og omsorgstjenesteloven, 2017, § 3-6). 

 



 

   
M E N O N  E C O N O M I C S  4 0  R A P P O R T  

 

• Forskningen viser at pårørende opplever svekket livskvalitet av å være pårørende. Det er lite forskning 

som belyser positive sider ved å være pårørende. Studier viser blant annet at pårørende opplever å 

være mer bekymret, engstelig og få forringet livskvalitet av å være pårørende. Samtidig belyser 

forskningen i liten grad i hvor stor grad livskvaliteten påvirkes. Selv om pårørenderollen i mange tilfeller 

vil være belastende for den pårørende, kan det også være positive sider ved det å være pårørende, for 

eksempel opplevd glede ved å kunne hjelpe andre. Dette er imidlertid i liten grad belyst i forskningen.  

7.2. Kunnskapshull 

For å vurdere kunnskapshull i forskningen om pårørende, har vi tatt utgangspunkt i våre funn om eksisterende 

kunnskap om pårørende og vurderinger av hva som i mindre grad er belyst. Områder innen emnet som er relativt 

dårlig undersøkt, og spørsmål som ikke er besvart, kan tilsi at det er kunnskapshull på området. Vi har opp-

summert flere potensielle kunnskapshull i forrige delkapittel. Samtidig må man se hen til behovet for forskning 

på området. At et tema er dårlig belyst, tilsier ikke nødvendigvis at det bør rettes ressurser mot å studere det. 

Det er også viktig å vurdere hvilke spørsmål man trenger svar på for å løse aktuelle problemer og utfordringer, 

dekke behovene til brukere av forskningen og for å gi et godt kunnskapsgrunnlag til beslutningstakere. Dessuten 

må det gjøres avveininger ut fra hvilke eventuelle metodiske utfordringer som kan begrense hensikts-

messigheten av å forske på et tema.  

Pårørendes innsats og betydning på samfunnsnivå virker å være underkommunisert  

Som omtalt i kapittel 1.1 gjør pårørende en viktig innsats både for brukere/pasienter og for samfunnet. 

Pårørende forventes å ha enda større betydning fremover etter hvert som andelen eldre i befolkningen forventes 

å øke og som følge av utfordringer i helsevesenet. Med tanke på hvilken rolle pårørende spiller for det norske 

samfunnet, og forventes å spille fremover, er det naturlig at det også finnes studier som ser på pårørendes 

innsats og at det finnes kunnskap som belyser hvilken rolle pårørende spiller på et samfunnsnivå. Samtidig er 

forskningen vi har identifisert i all hovedsak innrettet mot et mikroperspektiv heller enn å se på pårørende i et 

større samfunnsmessig perspektiv. Av de 112 studiene er det 21 som belyser pårørendesituasjon fra et makro-

perspektiv. Det vil si at vi finner 21 studier som sier noe om hvilken rolle de pårørende spiller for samfunnet på 

et mer overordnet nivå. Pårørende som ressurs virker med andre ord å være underkommunisert i forskningen. 

Det er også lite kunnskap om hvilke samfunnsmessige konsekvenser det får når flere fremover forventes å bo 

hjemme lenger, for eksempel når det kommer til slitasje på pårørende, vold mot pasienter og pårørende eller 

teknologiske løsninger som kan gi avlastning for pårørende.  

Mye av forskningen tar utgangspunkt i sykdomstyper, men (andre) drivere for belastning og behov til 

pårørende er mindre fremtredende i forskningen 

En større andel av forskningen vi har identifisert er innrettet mot spesifikke sykdomstyper eller belastninger hos 

pasient/bruker. Kunnskapsgjennomgangen vår viser blant annet at det er forsket relativt sett mer på pårørende 

til personer med demens og psykiske lidelser og avhengighet enn andre typer sykdommer og utfordringer. Ser 

man til Pårørendealliansens anslag over antall pårørende fordelt på årsak, se Tabell 3-1, er det flest pårørende 

til eldre med ulike og sammensatte kroniske sykdommer, personer som lever med en middels eller alvorlig grad 

av kronisk og somatisk lidelse, personer som behandles for moderate eller dype/multipsykiske lidelser og 

personer med demens. Sett opp mot anslaget til Pårørendealliansen over antall pårørende over 18 år, virker 

blant annet pårørende til eldre med sammensatte og kroniske sykdommer og personer med kroniske og 

somatiske lidelser å være forsket relativt sett lite på. Dette underbygges også ved at det i større grad synes å 

være forsket på barn som pårørende enn voksne/eldre. Det kan samtidig variere både innad i og mellom grupper 

hvor belastende det oppleves å være pårørende til personer innenfor de ulike sykdomsgruppene.  
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I den grad det faktisk er ulikheter mellom for eksempel behovene til pårørende av personer med ulike sykdoms-

typer, eller det er nødvendig å undersøke hvorvidt behovene varierer, kan det være fornuftig at forskningen 

avgrenses tilsvarende til konkrete områder. Samtidig er det ikke nødvendigvis slik at det er behov for inngående 

forskning om pårørende innenfor alle typer sykdommer eller problematikk dersom funnene innenfor ett område 

også er overførbart til et annet. Med utgangspunkt i funn fra studiene vi har identifisert i kunnskapsoppsum-

meringen, virker det vel så relevant å differensiere på andre variabler som kan ha innvirkning blant annet på 

belastningen som pårørende opplever og hvilket behov de har, slik som hvorvidt den man er pårørende til ønsker 

hjelp fra andre eller å skille mellom kortvarige eller langvarige/kroniske sykdommer. Dette er tilsynelatende i 

liten grad gjort i forskningen. Det virker også å være et behov for å undersøke mer rundt skjæringspunktet for 

når belastningen for en pårørende blir for stor.  

Forskningen ser i liten grad på dimensjoner som språk, kultur, utdanningsnivå og kjønn blant pårørende 

Forskningen tar i begrenset grad innover seg kjønnsdimensjoner ved pårørende, og i den grad det gjøres er det 

rettet mot rollen til kvinner som pårørende. Studier, som (58), etterlyser mer kunnskap om kvinners situasjon i 

skjæringspunktet mellom yrkesliv, familieliv og omsorgsansvar, og hvordan kvinnehelse påvirkes av samfunns-

endringer fremover. I NOU 2025: 5 Den store forskjellen understreker kvinnehelseutvalget at det framstår å være 

et gap i forventninger til kvinners lønnede arbeidsinnsats, der målet er at en skal stå lenger i arbeidslivet, og 

ønsket om å opprettholde pårørendeomsorg. I tillegg identifiserer vi enda færre studier som har dimensjoner 

som språk, kultur, helse og utdanningsnivå blant pårørende som sentrale forskningstema, eller hvorvidt 

sosioøkonomiske forskjeller blant pårørende spiller en rolle. Fra helsesektoren for øvrig vet vi samtidig at blant 

annet tilgang til helsetjenester kan variere avhengig av hvor ressurssterk man er (Dyb, 2020), (Isaksen, 2023) og 

(Lunde & Ramm, 2021).  

Det er lite forskning rettet mot økonomiske konsekvenser av å være pårørende, økonomiske støtteordninger 

eller oppfyllelse av lovkrav 

Det virker også å være forsket lite på økonomiske konsekvenser av å være pårørende og økonomiske støtte-

ordninger til pårørende og i hvilken grad det kan påvirke pårørendes evne til å stå i arbeid. Med tanke på nevnte 

utfordringer knyttet til at pårørende forventes å skulle ta et stort samfunnsansvar fremover, er det overraskende 

at det ikke i større grad synes å være forsket mer på yrkesaktive pårørende og implikasjoner ved dette. Som 

omtalt i kapittel 4, har Menon imidlertid tidligere sett nærmere på blant annet pårørendeinnsats i Norge.  

Vi har heller ikke kommet over studier som undersøker hvorvidt kommunal og statlig offentlig forvaltning ivaretar 

lovkrav som omhandler pårørende. Dette til tross for en lovendring i 2017 som ga personer med særlig tyngende 

omsorgsarbeid rett til pårørendestøtte i form av opplæring og veiledning fra kommunen, i tillegg til omsorgs-

stønad, jf. helse- og omsorgstjenesteloven § 3-6. Sterke og svake sider ved kartleggingsoversikten 

En styrke ved denne kartleggingsoversikten er at vi har gjennomført arbeidet på en systematisk og transparent 

måte. Vi har utarbeidet en prosjektplan, herunder med inklusjons- og eksklusjonskriterier, samt et rammeverk 

for rapporten, som vi diskuterte både internt i teamet og med Pårørendealliansen. Vi har benyttet en rekke data-

baser for søket, og søkestrategien ble kvalitetssikret internt i Menon Economics. Våre funn i kunnskaps-

oppsummeringen samt kunnskapshull har også blitt diskutert med flere relevante forskere på feltet, som sikrer 

at vi har fanget opp det viktigste innen pårørendeforskning. Selv om vi har gjennomført kunnskapsoversikten på 

en systematisk måte, må det påpekes at vi fortsatt kan ha gått glipp av relevante studier som ikke ble fanget opp 

i søket vårt.  

Ved å begrense søkeordene til å inkludere Norge, har vi inkludert studier som indikerer at de ble gjennomført i 

Norge og/eller omhandler Norge. Det kan imidlertid hende at vi har utelatt noen studier som ikke nevner Norge 



 

   
M E N O N  E C O N O M I C S  4 2  R A P P O R T  

 

eksplisitt i tittelen og/eller sammendraget. For å kontrollere for dette hadde en mulighet vært å søke på forfatter-

adresse, institusjon og utgiverland, men dette hadde gitt mange irrelevante resultater og gjort screenings-

prosessen for tidkrevende. 

En annen konsekvens ved at vi har avgrenset kunnskapsoversikten til å omhandle Norge, innebærer at funnene 

fra kunnskapsoversikten ikke er generaliserbare til et europeisk eller et mer globalt nivå. Det kan imidlertid 

tenkes at resultatene kan være generaliserbare til andre land med tilsvarende helsesystem som Norge, som for 

eksempel andre land i Norden og Storbritannia.  

En generell begrensning ved kartleggingsoversikter, og som også gjelder for denne kartleggingsoversikten, er at 

både beslutninger om inklusjon/eksklusjon og uthenting av data kun baserer seg på vurdering av titler og 

sammendrag.4 Dette kan ha hatt påvirkning på hvilke studier som ble inkludert/ekskludert i kartleggings-

oversikten, og således funnene våre. En kartleggingsoversikt gjør heller ikke en vurdering av kvaliteten eller 

analyserer resultatene av studiene, til forskjell fra en systematisk oversikt. Følgelig kan det hende at vi fremlegger 

funn fra studier av middels kvalitet (sett fra et forskerperspektiv) på lik linje med funn fra en studie av god eller 

dårlig kvalitet. 

 

4 Fordi mulige relevante artikler ikke hentes inn i fulltekst. 
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Vedlegg 2 - Metode 

Vi har gjennomført en systematisk kartleggingsoversikt over pårørendeforskning i Norge og i stor grad fulgt 

prinsippene i Folkehelseinstituttet (FHI) sin metodehåndbok (Folkehelseinstituttet, 2018). En systematisk kart-

leggingsoversikt gir en oversikt over forskningen på et spesifikt felt, inkludert antall studier, studiedesign, 

landene der studiene er utført, tiltakene som er utviklet, berørte parters synspunkter og resultatene av studiene. 

Til forskjell fra en systematisk oversikt over et spesifikt spørsmål, gir en kartleggingsoversikt deskriptiv 

informasjon om forskningen på feltet, uten å vurdere kvaliteten eller analysere resultatene av studiene 

(Folkehelseinstituttet, 2018). I det følgende beskriver vi metoden vi har brukt for å gjennomføre kartleggings-

oversikten.   

V2.1 Inklusjonskriterier 

Det styrende inklusjonskriteriet var at publikasjonen omhandlet pårørende i Norge. I det følgende presenteres 

våre spesifikke inklusjonskriterier mer utdypende: 

Tema Beskrivelse 

Populasjon Alle som er pårørende i Norge, uavhengig av pårørendeinnsats og relasjon til den 

man er pårørende til. 

Tema/tiltak Alle relevante tema innen pårørendeforskning, eksempelvis temaer som 

opplæring, råd, veiledning, samarbeid, tilrettelegging, økonomiske eller andre 

uformelle støtteordninger som pårørende mottar. 

Utfall Konsekvenser av det å være pårørende, herunder livskvalitet, gleden av å være 

pårørende, omsorgsbelastning. 

Studiedesign Ingen begrensninger. Vi inkluderte både kvalitative og kvantitative enkeltstudier. 

Doktorgradsavhandlinger ble også inkludert.  

Publikasjonsår Studier publisert fra år 2000 til 20235 

Språk Vi inkluderte alle studier skrevet på norsk, dansk, svensk eller engelsk.  

Land/Kontekst Vi inkluderte kun studier som omhandler Norge. 

 

 

V2.2 Eksklusjonskriterier 

Vi ekskluderte metastudier og systematiske oversikter fra litteraturgjennomgangen. Studier som ikke hadde våre 

søkeord i tittel/sammendrag ble også ekskludert. Vedlegg 3 beskriver de ulike søkestrategiene. 

Vi har også ekskludert studier vi har ansett som utdaterte. Søket vårt var i utgangspunktet begrenset til 

publikasjoner fra år 2000 til 2023. Vi har imidlertid fjernet enkelte studier fra denne perioden, basert på en 

skjønnsmessig vurdering av at studien inneholdt utdaterte resultater. 

I tillegg ekskluderte vi studier som tok for seg etterlatte personer. Vi opplever at enkelte studier bruker begrepet 

«pårørende» i tilfeller der de ser på etterlatte av en person. I denne kartleggingsoversikten har vi ekskludert 

 

5 Litteratursøket ble gjennomført i januar 2023. Resultatene inneholder derfor ingen studier som er publisert etter januar 
2023. 
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disse studiene og kun sett på forskningen som har satt søkelys på det å være pårørende av en levende person. 

Vi har også ekskludert studier der hvor pårørende uttaler seg om kvaliteten til behandlingen/oppfølgingen av 

pasienten, uten at det foreligger et pårørendeperspektiv.  

V2.3 Litteratursøk 

Søk i databaser 

I samarbeid med Pårørendealliansen utarbeidet vi ulike søkestrategier, se Vedlegg 3. Søket inneholdt relevante 

tekstord (tittel og sammendrag)6 og avgrensninger som gjenspeilet inklusjonskriteriene. Søkeresultatene ble 

eksportert til Microsoft Excel hvor dubletter ble fjernet. Søket ble avsluttet i januar 2023 og inkluderte søk i 

følgende databaser: 

• Cochrane Library: Cochrane Reviews; Cochrane Protocols; Cochrane Central Register of Controlled Trials 

(CENTRAL) 

• Idunn 

• Pubmed 

• SveMed+ 

• TRIP 

I tillegg søkte vi etter norsk pårørendeforskning i følgende forskningsportaler: 

• BORA (Bergen Open Research Archive) 

• Cristin (Current research information system in Norway) 

• DiVA (Digitala Vetenskapliga Arkivet) 

• Munin (UiT) 

• NORART (Norske og nordiske tidsskriftartikler) 

• Senter for omsorgsforskning 

• UiS Brage 

• DUO (Digitale utgivelser UiO) 

I tillegg søkte vi manuelt i referanselistene i de inkluderte studiene. 

Vi har også søkt etter dansk og svensk litteratur, for å vurdere hvorvidt det finnes mer eller mindre pårørende-

forskning i våre naboland. Vi søkte i databasene Oria, Google Scholar og Pubmed etter dansk og svensk litteratur 

gitt utvalgte søkestrategier, se Vedlegg 3. Videre utførte vi en opptelling på antall treff. Vi har med det søkt bredt 

etter skandinaviske studier som kan være relevante i en norsk kontekst. 

Utvelging av studier 

Vi importerte referansene identifisert gjennom litteratursøket til Microsoft Excel og slettet duplikater. Deretter 

gjorde vi uavhengige vurderinger («screening») av titler og sammendrag fra litteratursøket. Studier som vi var 

enige om at ikke var relevante sett opp mot inklusjonskriteriene ble ekskludert. Uenigheter i vurderingene løste 

vi ved diskusjon og ny inspeksjon av publikasjonene.  

 

6 Som «pårørende» på norsk og «next of kin» på engelsk». 
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Dataekstraksjon 

Data vi hentet ut bygger i all hovedsak på informasjon i tittel og sammendrag. Vi hentet ut følgende data fra de 

inkluderte studiene: Sammendrag, tittel, forfattere, publikasjonsår, formålet med studien, studiedesign, 

kontekst, tematikk, resultater og konklusjon. 

Analyser 

Fra de inkluderte studiene sorterte og samlet vi alle resultatene som var relevante for våre problemstillinger. 

Videre valgte vi å sortere de inkluderte studiene inn i kategorier basert på følgende forskningsspørsmål:  

1) Hva finnes av forskning om hvem de pårørende i Norge er? 

2) Hva finnes av forskning om i hvilken grad og hvordan det tilrettelegges for pårørende i Norge? 

3) Hva finnes av forskning om hvilke konsekvenser det har å være pårørende i Norge? 

Vi grupperte studier som for eksempel hadde sett på hvem de pårørende er i én kategori, og tilsvarende for 

studier som hadde sett på konsekvenser av det å være pårørende. I og med at det er flere studier som både 

omhandler hvem de pårørende er og i hvilken grad det tilrettelegges for pårørende, er det flere av studiene som 

er omtalt under flere problemstillinger.  

For de to første problemstillingene, hvem er og hva gjør de pårørende, samt i hvilken grad det tilrettelegges for 

pårørende, har vi videre sortert de ulike studiene inn i underkategorier. På samme måte som for problem-

stillingene er det noen av studiene som belyser mer enn én underkategori slik at det vil være en del overlapp 

også her. 

Hva finnes av forskning om hvem de 

pårørende i Norge er? 

1) Kjønn 

2) Relasjon til pårørende 

3) Hvilken sykdomsgruppe personen man er pårørende til tilhører 

4) Hvilken bosituasjon personen man er pårørende til befinner seg i 

5) Språklige og kulturelle problemstillinger 

 

Hva finnes av forskning om i hvilken 

grad og hvordan det tilrettelegges 

for pårørende i Norge? 

1) Informasjon, råd, opplæring, veiledning og oppfølging  

2) Samarbeid med helsepersonell 

3) Avlastningstilbud til pårørende 

 

For å identifisere kunnskapshull tok vi utgangspunkt i de tematiske kategoriene som vi selv hadde definert på 

forhånd. For å sikre relevans og kvalitet har vi involvert forskere både for å forankre metodevalgene våre og for 

å få innspill fra faglige ressurspersoner. Vi invitere relevante personer med kompetanse på pårørendeforskning 

til et arbeidsmøte hvor det var mulighet for å komme med innspill til våre hovedfunn og identifiserte kunnskaps-

hull, både skriftlig og muntlig. 
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Vedlegg 3 – Søkestrategi 

Litteraturgjennomgang 

Database: Cochrane Library: Cochrane Reviews; Cochrane Protocols; Cochrane Central Register of Controlled 

Trials (CENTRAL) 

Søkedato: 30.01.2023 

Søkestrategi: (pårørende* or "uformell pleie"). tw. ("next of kin" or "informal care") and (Norway or 

norwegian).tw. ("informal care") and (Norway or norwegian).tw. 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: Idunn 

Søkedato: 30.01.2023 

Søkestrategi: (pårørende* or "uformell pleie"). tw. 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: Pubmed 

Søkedato: 30.01.2023 

Søkestrategi: ("next of kin"[Title/Abstract] AND ("norwegian" OR "norway"[Title/Abstract])) 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: TRIP 

Søkedato: 30.01.2023 

Søkestrategi: ("next of kin" AND ("norway" OR "norwegian")) 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: SveMed+ 

Søkedato: 30.01.2023 

Søkestrategi: (pårørende* or "uformell pleie"). tw. ("next of kin"[Title/Abstract] AND ("norwegian" OR 

"norway"[Title/Abstract])) 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: BORA (Bergen Open Research Archive) 

Søkedato: 31.01.2023 

Søkestrategi: pårørende (sammendrag), dokumenttype: doktorgradsavhandling 

__________________________________________________________________________________________ 
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Database: Cristin (Current research information system in Norway) 

Søkedato: 31.01.2023 

Søkestrategi: pårørende (sammendrag), dokumenttype: doktorgradsavhandling 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: DiVA (Digitala Vetenskapliga Arkivet) 

Søkedato: 31.01.2023 

Søkestrategi: pårørende (sammendrag), dokumenttype: doktorgradsavhandling 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: Duo Digitale utgivelser UiO 

Søkedato: 31.01.2023 

Søkestrategi: pårørende (sammendrag), dokumenttype: doktorgradsavhandling 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: Munin (UiT) 

Søkedato: 31.01.2023 

Søkestrategi: pårørende (sammendrag), dokumenttype: doktorgradsavhandling 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: NORART (Norske og nordiske tidsskriftsartikler) 

Søkedato: 31.01.2023 

Søkestrategi: pårørende (emne) vitenskapelige artikler 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: Senter for omsorgsforskning 

Søkedato: 31.01.2023 

Søkestrategi: pårørende (tittel), next of kin (tittel) 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: UiS Brage 

Søkedato: 31.01.2023 

Søkestrategi: pårørende (sammendrag), dokumenttype: doktorgradsavhandling 

__________________________________________________________________________________________ 
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Søk etter skandinavisk forskning 

Database: Google Scholar 

Søkedato: 20.02.2023 

Søkestrategi: ("informal care" AND "Norway"), ("informal care" AND "Denmark"), ("informal care" AND 

"Sweden"), ("informal care” AND "cost" AND "Norway"), ("informal care" AND "cost" AND "Denmark"), 

("informal care" AND "cost" AND "Sweden"), ("informal care" AND "quality of life" AND "Norway"), ("informal 

care" AND "quality of life" AND "Denmark"), ("informal care" AND "quality of life" AND "Sweden"), ("next of 

kin" AND "Norway"), ("next of kin" AND "Denmark"), ("next of kin" AND "Sweden") 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: Oria 

Søkedato: 20.02.2023 

Søkestrategi: ("informal care" AND "Norway"), ("informal care" AND "Denmark"), ("informal care" AND 

"Sweden"), ("informal care” AND "cost" AND "Norway"), ("informal care" AND "cost" AND "Denmark"), 

("informal care" AND "cost" AND "Sweden"), ("informal care" AND "quality of life" AND "Norway"), ("informal 

care" AND "quality of life" AND "Denmark"), ("informal care" AND "quality of life" AND "Sweden"), ("next of kin" 

AND "Norway"), ("next of kin" AND "Denmark"), ("next of kin" AND "Sweden") 

__________________________________________________________________________________________ 

Database: Pubmed 

Søkedato: 20.02.2023 

Søkestrategi: ("informal care"[Title/Abstract] AND ("Norway"[Title/Abstract])), ("informal care"[Title/Abstract] 

AND ("Denmark"[Title/Abstract])), ("informal care"[Title/Abstract] AND ("Sweden"[Title/Abstract])), ("informal 

care"[Title/Abstract] AND ("cost"[Title/Abstract])) AND ("Norway"[Title/Abstract])), ("informal 

care"[Title/Abstract] AND ("cost"[Title/Abstract])) AND ("Denmark"[Title/Abstract])), ("informal 

care"[Title/Abstract] AND ("cost"[Title/Abstract])) AND ("Sweden"[Title/Abstract])), ("informal 

care"[Title/Abstract] AND ("quality of life"[Title/Abstract])) AND ("Norway"[Title/Abstract])), ("informal 

care"[Title/Abstract] AND ("quality of life"[Title/Abstract])) AND ("Denmark"[Title/Abstract])), ("informal 

care"[Title/Abstract] AND ("quality of life"[Title/Abstract])) AND ("Sweden"[Title/Abstract])), ("next of 

kin"[Title/Abstract] AND ("Norway"[Title/Abstract])), ("next of kin"[Title/Abstract] AND 

("Denmark"[Title/Abstract])), ("next of kin"[Title/Abstract] AND ("Sweden"[Title/Abstract])) 

__________________________________________________________________________________________ 
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Vedlegg 4 - Prosjektplan 

Prosjektplan for kartleggingsoversikt over pårørendeforskningen i Norge 

Plan utarbeidet: 26.01.2023 

Kort tittel: Pårørendeforskning 

Kort ingress: Menon Economics skal kartlegge pårørendeforskningen i Norge, herunder hva det er blitt forsket 

på og hvor det er kunnskapshull. 

Kort beskrivelse/sammendrag: Menon Economics skal lage et kunnskapsnotat om pårørendeforskningen i Norge 

de siste 23 årene (2000-2023), på oppdrag fra Pårørendealliansen. Vi skal kartlegge hva det forskes på og sentrale 

forskningsresultater, blant annet om konsekvenser av det å være pårørende. Videre vil vi undersøke om det er 

avdekket viktige kunnskapshull.  

Prosjektkategori og oppdragsgiver 

Produkt: Systematisk kartleggingsoversikt 

Tematisk område: Pårørendeforskning 

Oppdragsgiver: Pårørendealliansen v/ Anita Vatland 

Prosjektledelse og medarbeidere 

Prosjektansvarlig: Simen Pedersen 

Kvalitetssikrer: Iselin Kjelsaas 

Prosjektleder: Caroline Halvorsen 

Prosjektmedarbeidere: Caroline Vinter  

Oppdraget 

Pårørendealliansen har bedt Menon Economics om å utarbeide et kunnskapsnotat som beskriver kunnskaps-

status og kunnskapsbehov på sentrale områder innen pårørendeforskningen i Norge.  

Viktige føringer fra Pårørendealliansen er at «oppsummeringen skal gi en oversikt over hva som finnes om 

pårørende i Norge, identifisere de viktigste funnene, utfordringer, konsekvenser for pårørende og videre 

kunnskapsbehov». Formålet med kunnskapsoversikten er å få en god oversikt og formidle status for forskningen 

på feltet. Målgruppen er forvaltningen, politikere, arbeidsgivere, ansatte som arbeider direkte med pårørende 

og pårørende selv. Kunnskapsoversikten skal settes sammen og formidles på en måte som gjør den lett 

tilgjengelig for interessenter i bred forstand.  

Bakgrunn 

En kunnskapsoppsummering kan imidlertid bidra til en bedre forståelse av situasjonen til pårørende i Norge, 

deres behov, utfordringer og ikke minst hvilken ressurs de utgjør i dag og kan utgjøre i fremtiden. En 
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kunnskapsoppsummering kan også legge grunnlag for å identifisere områder hvor det er mangel på kunnskap, 

og dermed peke på områder som bør utforskes nærmere.  

Forskningsspørsmål 

Pårørendealliansen vil i dette prosjektet få kartlagt hva som finnes av pårørendeforskning i Norge i perioden 

2000 til 2023. Kartleggingen skal gi forskjellige målgrupper en god oversikt over hva pårørendeforskningen 

handler om, hvor forskningen foregår, hva forskningen viser og hva vi mangler kunnskap om. 

I samarbeid med Pårørendealliansen har vi kommet frem til følgende hovedforskningsspørsmål: 

• Hva finnes av forskning om hvilken rolle pårørende spiller for det norske samfunnet i dag, og hvilken 

betydning de forventes å ha fremover? 

• Hva finnes av forskning om hvem de pårørende i Norge er? 

• Hva finnes av forskning om i hvilken grad og hvordan det tilrettelegges for pårørende i Norge? 

• Hva finnes av forskning om hvilke konsekvenser det har å være pårørende i Norge? 

• Hvilke kunnskapshull finnes i forskningen om pårørende? Hvilke temaer burde det vært forsket mer på? 

Metoder og arbeidsform 

Vi skal utføre arbeidet som en systematisk kartleggingsoversikt og følge prinsippene i metodehåndboken til FHI.7 

Vi vurderer artikler for inklusjon/eksklusjon etter forhåndsdefinerte kriterier. Vi vil ikke innhente artiklene i full-

tekst, gitt rammen av prosjektet.  

Inklusjonskriterier: 

Populasjon Alle som er pårørende i Norge, uavhengig av pårørendeinnsats og relasjon til den 

man er pårørende til. 

Tema/tiltak Alle relevante tema innen pårørendeforskning, eksempelvis temaer som 

opplæring, råd, veiledning, samarbeid, tilrettelegging, økonomiske eller andre 

uformelle støtteordninger som pårørende mottar. 

Utfall Konsekvenser av det å være pårørende, herunder livskvalitet, gleden av å være 

pårørende, omsorgsbelastning. 

Studiedesign Ingen begrensninger. Vi inkluderte både kvalitative og kvantitative enkeltstudier. 

Doktorgradsavhandlinger ble også inkludert.  

Publikasjonsår Studier publisert fra år 2000 til 20238 

Språk Vi inkluderte alle studier skrevet på norsk, dansk, svensk eller engelsk.  

Land/Kontekst Vi inkluderte kun studier som omhandler Norge. 

 

 

 

 

7 (Folkehelseinstituttet, 2018) 
8 Litteratursøket ble gjennomført i januar 2023. Resultatene inneholder derfor ingen studier som er publisert etter januar 
2023. 
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Eksklusjonskriterier:  

Vi vil ekskludere metastudier, systematiske oversikter og masteroppgaver fra litteraturgjennomgangen. Vi vil ta 

en skjønnsmessig vurdering og ekskludere studier i perioden 2000 til 2023 som inneholder utdaterte resultater. 

I tillegg vil vi ekskludere studier som tar for seg etterlatte personer.  

Systematiske litteratursøk 

Vi vil søke systematisk etter norsk pårørendeforskning i følgende databaser (alfabetisk): 

• Cochrane Library: Cochrane Reviews; Cochrane Protocols; Cochrane Central Register of Controlled Trials 

(CENTRAL) 

• Idunn 

• Pubmed 

• SveMed+ 

• TRIP 

I tillegg vil vi søke etter norsk pårørendeforskning i følgende forskningsportaler: 

• BORA (Bergen Open Research Archive) 

• Cristin (Current research information system in Norway) 

• DiVA (Digitala Vetenskapliga Arkivet) 

• DUO (Digitale utgivelser UiO) 

• Munin (UiT) 

• NORART (Norske og nordiske tidsskriftartikler) 

• Senter for omsorgsforskning 

• UiS Brage 

Dersom det er aktuelt, vil vi også innhente referanser fra utvalgte fageksperter og legge til referanser som vi 

identifiserer i prosessen.  

Utvelging av litteratur 

To av medarbeiderne i prosjektet vil først gjennomføre de samme søkestrategiene og screene de samme 

studiene, for å få en bedre forståelse av hva som skal inkluderes og ekskluderes. Deretter velger vi ut artikler ved 

at prosjektleder vurderer alle identifiserte titler og sammendrag for inklusjon og eksklusjon. Vi bruker Excel for 

denne jobben. 

Uthenting av data 

Dataene vi henter ut bygger på informasjon i tittel og sammendrag, fordi det ikke er mulig å innhente artikler i 

fulltekst innenfor tidsrammen for dette prosjektet. Vi utarbeider og piloterer et dataekstraksjonsskjema med 

følgende hovedkategorier: 

• Publikasjonsår 

• Forfattere 

• Publikasjonstype 

• Forskningstema 
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• Studiedesign 

• Målgruppe for tjenesten – alder/etnisitet 

• Målgruppe for tjenesten – tema 

• Tema 

• Forskningsmiljø 

• Resultater 

• Konklusjon 

Analyser/Kartlegging av kunnskapsgrunnlaget 

For å identifisere kunnskapshull tar vi utgangspunkt i de tematiske underkategoriene og forskningsområdene 

som er definert.  

For å sikre relevans og kvalitet vil vi involvere brukere og forankre metodevalgene i innspill fra faglige ressurs-

personer. Vi vil invitere relevante personer med kompetanse på pårørendeforskning til et arbeidsmøte for å 

forankre våre funn og få innspill. Når notatutkastet er ferdigstilt, vil vi også sende det til dem og andre ressurs-

personer. 

Oppstartsdato: november 2022 

Sluttdato (dato for publisering/lansering): 16.03.2023 

Leveranser og publisering 

Vi vil formidle funnene fra kunnskapsnotatet gjennom Menon Economics og Pårørendealliansen sine nettsider. I 

tillegg vil vi presentere funnene på konferansen Nettverk for pårørendeforskning den 16. mars 2023 i Oslo. 
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Menon Economics analyserer økonomiske problemstillinger og gir råd til bedrifter, organisasjoner og myndigheter.  

Vi er et medarbeidereiet konsulentselskap som opererer i grenseflatene mellom økonomi, politikk og marked.  

Menon kombinerer samfunns- og bedriftsøkonomisk kompetanse innenfor fagfelt som samfunnsøkonomisk  

lønnsomhet, verdsetting, nærings- og konkurranseøkonomi, strategi, finans og organisasjonsdesign. Vi benytter 

forskningsbaserte metoder i våre analyser og jobber tett med ledende akademiske miljøer innenfor de fleste  

fagfelt. Alle offentlige rapporter fra Menon er tilgjengelige på vår hjemmeside www.menon.no. 
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