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FORORD

Den har underlagsrapporten behandlar ensamhet hos partnervardande &ldre och
ar framtagen av Lena Dahlberg!? och Mariam Kirvalidze'. Rapporten undersoker
sambandet mellan partnervard och ensamhet hos personer i aldern 65 ar och
aldre, vilka faktorer som 6kar risken fér ensamhet i denna grupp, konsekvenser
av ensamhet, och hur de sjalva upplever ensamhet. Partnervardare ar ofta aldre
sjalva och omsorgen kan ha negativa effekter pa deras halsa och valbefinnande.

De slutsatser som framfors i rapporten ar rapportforfattarens egna och utgor inte
Jamstalldhetsmyndighetens uppfattning.

Goteborg, april 2024

Peter Vikstrom,
Avdelningschef

! Aging Research Center, Karolinska Institutet/Stockholms universitet

2 Institutionen for hélsa och vilfird, Hogskolan Dalarna
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SAMMANFATTNING

En stor del av den informella omsorgen ges av en partner till omsorgstagaren, som kan
behova stod pa grund av aldersrelaterade sjukdomar eller funktionsnedsattningar. Part-
nervardare &r ofta aldre sjalva och omsorgen kan ha negativa effekter pa deras halsa och
valbefinnande. Samtidigt har ensamhet fatt mer uppmarksamhet i forskningen som en vik-
tig faktor for halsa och valbefinnande, och ensamhet har &ven lyfts pa den politiska agen-
dan. I den hér rapporten undersoks sambandet mellan partnervard och ensamhet hos per-
soner i dldern 65 ar och aldre, vilka faktorer som okar risken fér ensamhet i denna grupp,
konsekvenser av ensamhet, och hur de sjalva upplever ensamhet.

I rapporten gors en Oversikt (scoping review), dir resultat fran nyligen genomforda
(2013-2023) kvantitativa och kvalitativa studier syntetiseras och diskuteras. Oversikten
inkluderar artiklar fran hoginkomstlédnder, ddr man undersokt ensamhet bland partner-
vardare. Baserat pa en systematisk litteratursokning sammanfattades resultaten fran 20
primérstudier.

Artiklarna visade att det finns ett samband mellan omsorgsgivande och hogre risk for
ensamhet. Kvantitativa studier visade genomgéaende pa okad forekomst eller grad av en-
samhet bland partnervardare dn andra informella omsorgsgivare eller icke-omsorgsgivare.
Flera faktorer tycks oka risken for ensamhet hos partnervardare, sdésom genus, personlig-
hetsdrag (neuroticism), social isolering och en begrinsad utbyggnad av dldreomsorgen,
samt faktorer knutna till omsorgssituationen sasom negativ paverkan och stress till foljd
av omsorgsgivande. Ensamhet har i sin tur samband med ldgre vilbefinnande och livstill-
fredsstéllelse, depressiva symptom och sjdlvmordstankar hos partnervardare. Manga fak-
torer hade dock enbart studerats i enstaka artiklar och vissa resultat var motstridiga. Det
finns en brist pa studier rérande genusskillnader och socioekonomisk position. Samman-
taget understryker resultaten vikten av riktade insatser for att forebygga och minska en-
samhet och ddrmed 6ka partnervardares psykiska vélbefinnande.

Kwvalitativa studier gav en fordjupad bild av ensamhet. Temana rorde olika dimensioner
av ensamhet: emotionell, social och existentiell ensamhet. Emotionell ensamhet inom par-
relationen kénnetecknades av fordndringar i partnerns beteende, forlust av nérhet och en
kénsla av att vara ensam i relationen. Social ensamhet manifesterades genom upplevelser
av social isolering och minskade sociala interaktioner. Teman som rdrde existentiell en-
samhet och partnervéardarnas osikerhet i den nya rollen bidrog till en djupare forstaelse av
de komplexa utmaningar som partnervérdare stills infor.

Sammanfattningsvis ger denna 6versikt en heltickande bild av aktuell forskning om
ensamhet hos éldre partnervardare. Syntesen av kvantitativa och kvalitativa resultat un-
derstryker behovet av riktade stddinsatser och politiska initiativ for att stodja partnervéar-
dare och minska ensamhet, men dven behovet av ytterligare forskning. Oversikten foku-
serar pa en grupp som ar sérskilt sarbar for ensamhet och ger ddrmed vardefulla insikter
i den pagéaende diskussionen om ensamhet och dess inverkan pa den globala folkhilsan.

Forfattarnas tack: Forfattarna vill rikta ett tack till Lovisa Liljegren, biblioteka-
rie vid Karolinska Institutets universitetsbibliotek, for utveckling av sokstrategi
och genomforande av litteratursokning.
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1.

INTRODUKTION

"Det &r smartsamt att bli dovergiven i ett karleksforhallande. Kanske alldeles sarskilt
smartsamt om den man &lskar borjat forvandlas till ndgon annan.” Aret &r 1994. Forfat-
taren Ulla Isaksson blir intervjuad i Sveriges Radio om sin nyutgivna bok Boken om E
(1994). | boken beskriver hon hur relationen till maken, férfattaren och litteraturvetaren
Erik Hjalmar Linder férandrades ndr han fick en demenssjukdom och blev alltmer bero-
ende av hennes hjalp. Hon berattar om rollen som informell omsorgsgivare och den en-
samhet hon upplevde. Att ga in i en roll som omsorgsgivare till sin partner kan innebéra
att det blir svart att delta i olika sociala sammanhang och umgas med familj och vanner
i samma utstrackning som tidigare. Aven relationen till partnern kan paverkas, inte minst
om partnern - som i Ulla Isakssons fall - far en demenssjukdom. Sammantaget kan detta
Oka risken for att den informella omsorgsgivaren upplever ensamhet.

Informell omsorg

Sverige har en internationellt sett vil utbyggd vilfardsstat, ddr medborgarnas tillgéng till
omsorg baseras pa deras behov snarare dn pa deras resurser och dér offentlig sektor har
det formella ansvaret for omsorgen om éldre personer medan familjernas insatser &r fri-
villiga (Johansson, Long, & Parker, 2011). And4 star familj, vinner och andra anhériga
for majoriteten av den omsorg som ges till dldre personer i Sverige. Den obetalda hjilpen
eller stodet fran familj, vanner och andra anhdriga brukar kallas informell omsorg. Det
kan handla om omsorg till nigon man bor tillsammans med eller ndgon utanfor det egna
hushéllet, om storre eller mindre insatser, och om allt fran att ge personlig omvardnad
till att hjélpa till med praktiska uppgifter sésom handling och stiddning, skjuts, vardkon-
takter eller att skota ekonomin.

Berdkningar visar att den informella omsorgen utgér ungefar tva tredjedelar av den
totala dldreomsorgen (Wimo et al., 2017). Under de senaste artiondena har kraftiga ned-
skdrningar gjorts inom den offentliga dldreomsorgen i Sverige. Tackningsgraden for sér-
skilda boenden bland personer som ar 80 &r eller dldre har gétt fran 20 procent ar 2001
till 10 procent ar 2022, utan att nagon motsvarande utbyggnad har skett inom hemtjans-
ten (Socialstyrelsen, 2002, 2023). Det betyder att dldreomsorgen idag fokuserar pa per-
soner med stora och/eller komplexa behov, medan lagre prioritet ges at dem som enbart
behover hjdlp till exempel stddning eller som behover socialt eller emotionellt stod
(Rostgaard, Jacobsen, Kroger, & Peterson, 2022). I stéllet har det skett en informali-
sering av omsorgen, det vill séga att informell omsorg har blivit allt vanligare (Dahlberg,
Berndt, Lennartsson, & Schon, 2018; Szebehely & Trydegard, 2012) och det har ocksa
blivit vanligare med en kombination av hemtjdnst och informell omsorg (Ulmanen &
Szebehely, 2015).

Kvinnor utgoér en majoritet av de informella omsorgsgivarna (Dahlberg et al., 2018;
Tur-Sinai, Teti, Rommel, Hlebec, & Lamura, 2020; Ulmanen & Szebehely, 2015). Dess-
utom ger kvinnor mer personlig omvérdnad dn min, till exempel hygien och matning,
det vill sdga uppgifter som brukar vara tunga och tidskrdvande (Skinner & Sogstad,
2022). Pa grund av att kvinnor star for en mer tidskrdvande omsorg bidrar kvinnor till
71 procent av det totala antalet timmar av informell omsorg (Wimo, Gauthier, & Prince,
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2018). Kvinnor ger dessutom oftare omsorgen pd egen hand. Enligt en studie ber 40
procent av ménnen anhdriga att hjélpa till, medan endast 25 procent av kvinnorna gor
det (Ludecke, Mnich, & Kofahl, 2012). Studier har ocksa visat att Covid-19-pandemin
oproportionerligt paverkade hélsan hos kvinnliga omsorgsgivare och dirmed vidgade
ojamlikheten rorande konsekvenser av att ge omsorg (Eurocarers/IRCCS-INRCA, 2021;
European Institute for Gender Equality, 2021).

Att fa informell omsorg &r vanligare bland personer med ldgre utbildning och det ar
ocksé i denna grupp som 6kningen av informell omsorg ar storst (Ulmanen & Szebehely,
2015). Déttrar och soner till den hjdlpbehévande personen dr den vanligaste informella
omsorgsgivaren, foljt av makar/partners, dven kallade partnervardare (Dahlberg et al.,
2018; Socialstyrelsen, 2012). En studie av informell omsorg till personer med demens-
sjukdom visade att partnervardare ger betydligt mer omfattande insatser &n omsorgsgi-
vare som har ndgon annan relation till den de hjélper, samt att partnervardarna oftare r
ensamma om att ge omsorgen (Johansson et al., 2021). Partnervardare ar ofta sjalv dldre
och éldras tillsammans med omsorgstagaren. En nationell svensk studie fran 2023 visade
att partnervardarna hade en medelalder om 78 ar och att ungefar en tredjedel av dem gav
informell omsorg mer 4n 30 timmar per vecka (Kirvalidze et al., manus).

Att hjélpa en éldre nérstdende kan ha bade positiva och negativa konsekvenser (Jo-
hansson et al., 2022). Det kan kdnnas bra att ge hjidlpen och kidnna sig uppskattad for det
man gor, samtidigt som det kan innebéra fysiska, psykiska, ekonomiska och sociala pa-
frestningar (Socialstyrelsen, 2012). Partnervirdare kan vara i en sdrskilt utsatt position,
inte minst om de har egna édldersrelaterade problem. De kan visserligen uppleva en storre
nérhet till personen de hjilper, men det &r ocksa vanligare att omsorgsgivande har nega-
tiva konsekvenser for deras fysiska och psykiska hilsa (Johansson et al., 2021; Kirva-
lidze, Beridze, Wimo, Morin, & Calderon-Larranaga, 2023). Att ge informell omsorg
kan innebéra att bade de praktiska mdjligheterna och orken att delta i olika sociala sam-
manhang och umgds med vénner minskar. Partnervardare till en person med demens-
sjukdom kan ocksa sjélv dra sig tillbaka fran sociala sammanhang, dd demenssjukdomen
kan leda till besvirliga eller obekvdma situationer (Steenfeldt, Aagerup, Jacobsen, &
Skjodt, 2021). Partnervirdare med ett minskat socialt ndtverk 16per risk for att hélsan
paverkas negativt (Kirvalidze, Beridze, et al., 2023) och social isolering 6kar risken for
bade forsamrad hélsa och brist pa socialt stod (Lee, Baik, Becker, & Cheon, 2022). Dess-
utom dr ett begrénsat socialt nitverk forenat med en storre risk for ensamhet hos éldre
personer (Dahlberg, McKee, Frank, & Naseer, 2022; Steenfeldt et al., 2021).

Ensamhet

Ensamhet har fatt allt storre uppmérksamhet i media och policy. Varldshélsoorganisat-
ionen har slagit fast att ensamhet ar ett folkhilsoproblem och har nyligen tagit initiativ
till The WHO Commission on Social Connection (2024-2026). Sedan nagra ar tillbaka
arbetar ocksa Viarldshélsoorganisationen och Forenta nationerna med fragan om ensam-
het inom ramen for UN Decade of Healthy Ageing (2021-2030). I april 2023, under det
svenska ordférandeskapet i Europeiska unionens rad, arrangerades det forsta hogniva-
motet om ensamhet for att stodja implementeringen av aktiviteter for att minska ensam-
het och den svenska regeringen har gett Folkhdlsomyndigheten i uppdrag att ta fram en
nationell strategi mot ensamhet.
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Ensamhet brukar definieras som en negativ kinsla som uppstar till f61jd av en skillnad
mellan de sociala relationer en person har och de relationer personen vill ha (Perlman &
Peplau, 1981). Skillnaden kan handla om kvantitativa aspekter pa relationerna sdsom
antalet sociala kontakter och hur ofta man har kontakt, eller om kvalitativa aspekter
sasom ndrhet eller tillit i relationerna (de Jong Gierveld, 1998). I media och policy be-
ndmns denna kénsla ofta som “ofrivillig ensamhet”, troligtvis for att sérskilja den fran
avskildhet som &r en positiv kdnsla. Ensamhet skiljer sig ocksa fran social isolering, som
ar ett mer objektivt tillstand karaktiriserat av fa sociala kontakter.

Ensamhet innehaller flera dimensioner: social, emotionell och existentiell. Social en-
samhet uppstar nér en person saknar grupptillhorighet eller att ingé ett socialt nétverk,
medan emotionell ensamhet uppstér nér en person inte har kansloméssigt néra och tillits-
fulla relationer (Weiss, 1973). Existentiell ensamhet handlar mindre om sociala relat-
ioner och mer om meningen med livet (van Tilburg, 2021) och en medvetenhet om att
vara fundamentalt separerad fran andra ménniskor (Bolmsjo, Tengland, & Rémgard,
2019). Den existentiella ensamheten kan till exempel aktualiseras vid livshotande situ-
ationer (Ettema, Derksen, & van Leeuwen, 2010).

I forskningen kan ensamhet endera mitas genom en enkel fraga, sdsom ”Hur ofta kén-
ner du dig ensam?”, eller genom ett instrument med flera frigor. Tva vanligt forekom-
mande instrument dr University of California, Los Angeles (UCLA) Loneliness Scale
(Russell, 1996) respektive de Jong Gierveld Loneliness Scale (de Jong-Gierveld &
Kamphuis, 1985). Bida instrumenten forekommer i flera versioner med olika antal fra-
gor. UCLA Loneliness Scale ar ett globalt matt pa ensamhet, medan de Jong Gierveld
Loneliness Scale bade kan anvindas som ett globalt matt pa ensamhet och dven innehal-
ler tva delinstrument som méter social respektive emotionell ensambhet.

Forskning har visat att ensamhet har negativa konsekvenser for vilbefinnande och
hilsa. Vad géller den fysiska hilsan handlar det bland annat om en 6kad risk for hjart-
och kérlsjukdomar (Valtorta, Kanaan, Gilbody, Ronzi, & Hanratty, 2016), och &dven en
okad risk for fortida dod (Wang et al., 2023). Vidare har ensamhet samband med en
forhojd risk for psykisk ohélsa i form av till exempel depression (Van As, Imbimbo,
Franceschi, Menesini, & Nocentini, 2022), dngest och sjidlvmordstankar (Triolo, Cal-
deron Larrafiaga, Sjoberg, & Dahlberg, under tryckning). Aven risken for kognitiv ned-
sdttning okar i samband med ensamhet (Lam & Wang, 2022). Det ir inte klarlagt hur
frekvent eller intensiv kinslan av ensamhet behdver vara for att risken for forsdmrad
hélsa ska 6ka, men det &r sannolikt att sddana effekter uppstar forst dé kénslan av en-
samhet pagér under en léngre tid.

Samtidigt visar forskning att sdvél psykisk som fysisk ohélsa 6kar risken for ensambhet,
det vill sdga att sambandet d&ven gér at det andra hallet. Depression och depressiva symp-
tom samt lag sjilvskattad hélsa ar vél etablerade riskfaktorer for ensamhet (Dahlberg et
al., 2022). Andra riskfaktorer &r sociala och handlar om att bo ensam, vara énka/ankling
och ha ett begrinsat socialt ndtverk. Ensamhet ar vanligare bland kvinnor 4n méin och
bland de allra dldsta. Sambanden med genus och alder brukar dock inte vara statistiskt
signifikanta ndr man kontrollerar for andra faktorer. Det betyder att det inte 4r genus
eller alder i sig som forklarar ensamhet, utan forhallanden som ar vanligare bland kvin-
nor och de allra dldsta, till exempel nedsatt hilsa, forlust av partner och minskat socialt
nitverk (Dahlberg et al., 2022). Det finns dven forskning som pekar mot att begréinsade
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socioekonomiska resurser Okar risken for ensamhet (Cohen-Mansfield, Hazan, Lerman,
& Shalom, 2016; Kaiser & Luhmann, 2023).

Tidigare éversikter av ensamhet bland informella omsorgsgivare

I en systematisk dversikt 6ver studier om longitudinella riskfaktorer for ensamhet kon-
staterades att forskningen kring informell omsorg som riskfaktor for ensamhet var be-
griansad (Dahlberg et al., 2022). Under senare ar har tva systematiska oversikter med
sarskilt fokus pa ensamhet bland informella omsorgsgivare publicerats (Akhter-Khan et
al., 2023; Hajek, Kretzler, & Konig, 2021). Dessa har inkluderat sévil longitudinella-
som tvarsnittsstudier. Bada dversikterna omfattar forskning som publicerats till och med
sommaren 2021. Den ena dversikten fokuserar pd bade ensamhet och social isolering
och omfattar omsorg till personer som &r 18 &r eller dldre (Hajek et al., 2021). Denna
studie visar att informell omsorg har samband med ensamhet (Hajek et al., 2021). Den
andra Oversikten ror ensamhet bland personer som ar 50 ar eller dldre (med en medelal-
der pa 68 ar) och som ger informell omsorg eller utfor frivilligarbete (Akhter-Khan et
al., 2023). Oversikten visar att ensamhet ir vanligare bland personer som ger informell
omsorg till en partner, men lidgre bland personer som ger omsorg till barnbarn eller som
ar engagerade 1 frivilligarbete (Akhter-Khan et al., 2023). Ingen av 6versikterna inklu-
derade studier baserade pa kvalitativ metodik.

Syfte

Syftet med den hér rapporten &r att identifiera och syntetisera forskning rérande ensam-
het bland éldre partnervardare. Mer specifikt undersoks sambandet mellan att ge infor-
mell omsorg och ensamhet hos partnervéardare i dldern 65 ar och éldre, vilka faktorer
som Okar risken for ensamhet i denna grupp, konsekvenser av ensamhet, samt hur part-
nervardarna sjdlva upplever ensamhet. I mojligaste mén beaktar dversikten skillnader
mellan kvinnor och min samt mellan olika socioekonomiska grupper. Forskning om en-
samhet bland partnervardare i Sverige lyfts sérskilt.

Metod

I den hér rapporten redovisas resultaten av en forskningséversikt av typen “scoping re-
view” (Arksey & O'Malley, 2005). Litteratursokningen planerades och genomfordes i
samarbete med Karolinska Institutets universitetsbibliotek. Sokningen gjordes den 1 no-
vember 2023 i foljande databaser: Medline, Web of Science, PsycInfo och CINAHL.
Sokorden omfattade tre block av sokord: informell omsorg, ensamhet och dldre personer.
For varje block anvindes en kombination av kontrollerade vokabulértermer (t.ex. Medical
Subject Headings i Medline) och fritextsokord. Den sokstrategi som anviandes i Medline
finns i Bilaga 1. Inklusions- och exklusionskriterierna for studiepopulation, design, resultat
och kontext presenteras i Faktaruta 1. Sprakbegransningar gjordes till engelska, svenska,
norska och danska. For att finga forskningsresultat som dr aktuella och relevanta i det
svenska sammanhanget och for svensk dldreomsorg inkluderades artiklar som publicerats
sedan 2013 och som baseras pé studier fran hoginkomstldnder (OECD, 2023).
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Faktaruta 1. Inklusions- och exklusionskriterier for oversikten

Studiepopulation

v' Partnervardare (minst 50% av urvalet)
v" Medelalder > 65 ar

Utfall
v' Ensamhet (oavsett matmetod/matt)

Studiedesign

v" Sakkunniggranskade primarstudier av kvantitativ (tvarsnitt eller longitudinell) eller kvali-
tativ design
x  Interventioner, 6versikter, kommentarer

Lander och kontext

v Hoginkomstlander enligt OECD:s definition
v" Ordinért boende
% Studier av omsorgsgivare till personer i sarskilt boende

Tid och sprak

v" Tjanuari 2013 till T november 2023 (sokdatum)
v Engelska, svenska, danska, norska

Relevansgranskning av artiklarna utifrén titel och sammanfattning gjordes av en fors-
kare (Mariam Kirvalidze, MK). Samtliga artiklar som bedomdes vara potentiellt rele-
vanta i det skedet granskades sedan i fulltext av tva forskare (MK och Lena Dahlberg,
LD). Forskarna diskuterade de bedomningar som skilde sig at och nddde ddrmed kon-
sensus 1 beddmningarna. Relevansbeddmningarna gjordes med hjilp av ett onlineverk-
tyg, Rayyan (Ouzzani, Hammady, Fedorowicz, & Elmagarmid, 2016). Vi kontaktade
fyra forfattare for information som inte framgick av artiklarna (medelalder och andel
partnervardare i urvalet) och fick svar fran tre av dem. Studiernas kvalitet och risk for
snedvridning beddmdes inte, eftersom avsikten var att ge en oversikt 6ver all tillganglig
forskning.

Information fran artiklarna extraherades av en forskare (MK), medan en annan fors-
kare (LD) kontrollerade att informationen var komplett och korrekt. For kvantitativa stu-
dier extraherades information om urvalets sammanséttning, studiedesign, definition av
informella omsorgsgivare och matt pa ensamhet. Vidare extraherades resultat rorande
ensamhet och specifika resultat relaterade till genus och socioekonomisk status (i den
man det rapporterats). For kvalitativa studier extraherades information om studiekontext,
urvalets sammanséttning, definition av informella omsorgsgivare och datainsamlings-
metod. Rorande resultat fran kvalitativa studier extraherades de teman och underteman
som rorde ensamhet (Oversittning av forfattarnas egna ord), vilka kompletterades med
sammanfattande exempel (med vara ord). En sammanfattning av den information som
extraherades, inklusive studiernas resultat, presenteras i tabellform i Bilaga 2. Vidare
sammanfattades resultaten narrativt av tva forskare (MK, LD).
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RESULTAT

Litteratursokningen generade 1 091 unika traffar, vilka relevansgranskades utifran titlar
och sammanfattningar. Darefter granskades 92 artiklar i fulltext. Slutligen beddmdes 20
artiklar vara relevanta och inkluderades ¢versikten. Nio av dessa hade en kvantitativ de-
sign (fyra longitudinella och fem tvarsnittsstudier) och 11 hade kvalitativa design. | bilaga
3 presenteras urvalsprocessen i ett flddesschema. En tabell dver inkluderade studier,
deras egenskaper och resultat finns i bilaga 2.

De kvantitativa artiklarna baserades pa studier fran foljande lander: Storbritannien (n=3),
USA (n=2), Nederlédnderna (n=1), Spanien (n=1) och Sverige (n=1), samt en artikel som
baserades pa en europeisk studie. For att méta ensamhet anvinde fem av studierna in-
strumentet UCLA Loneliness Scale (versionen med tre fragor), tre studier anvidnde De
Jong Gierveld Loneliness Scale (i olika versioner), och en studie anvénde fraga nummer
14 1 Center for Epidemiologic Studies Depression (CES-D) Scale. Fem studier under-
sokte partnervardare till personer med demenssjukdom, medan fyra studier inkluderade
partnervardare till omsorgstagare med olika typer av sjukdomar eller funktionsnedsétt-
ningar.

De kvalitativa artiklarna baserades pé studier fran Sverige (n=4), Storbritannien (n=2),
Danmark (n=1), Finland (n=1), Irland (n=1), Norge (n=1) och USA (n=1). De kvalitativa
studierna genomfordes med hjilp av individuella intervjuer (n=7) eller fokusgruppsinter-
vjuer (n=4). Atta studier fokuserade pa partnervérdare till en person med demenssjukdom,
medan tre studier inkluderade partnervardare till omsorgstagare med olika sjukdomar.

Kvantitativa studier

I de kvantitativa studierna undersoktes forekomsten av ensamhet bland partnervardare,
riskfaktorer for ensamhet bland partnervardare, samt vilka konsekvenser ensamhet kan
ha for denna grupp.

Forekomst av ensamhet bland partnervardare

Tvirsnittsstudier visade att ensamhet var vanligt bland partnervérdare. I en studie ge-
nomford i Storbritannien rapporterade 43,7 procent av partnervardarna att de upplevde
en mattlig niva av ensamhet och ytterligare 17,7 procent att de upplevde en hog niva av
ensamhet (Victor et al., 2021). En hdg forekomst av ensamhet hos partnervardare pavi-
sades ocksa i en studie frdn Spanien (Huertas-Domingo et al., 2021). I den studien upp-
levde 20,1 procent av kvinnorna och 12,5 procent av minnen ensamhet den mesta eller
hela tiden. Slutligen rapporterade en studie frin USA att ensamhet var vanligare bland
partnervardare dn bland deras matchade kontroller (Luchetti, Terracciano, Stephan,
Aschwanden, & Sutin, 2021).

Sambandet mellan att vara partnervardare och ensamhet har ocksé undersokts i longi-
tudinella studier. En europeisk studie visade att partnervardare rapporterade hogre nivaer
av ensambhet &n personer som inte gav informell omsorg, en skillnad som kvarstod efter
kontroll av andra variabler (Wagner och Brandt, 2018). En studie fran Storbritannien
visade att informell omsorg till en partner med demenssjukdom oOkade risken for
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ensamhet (Saadi et al., 2021). Daremot hade personer som gav informell omsorg till en
partner med ndgon annan sjukdom eller funktionsnedséttning inte hogre risk for ensam-
het @n icke-partnervardare. En annan longitudinell studie fran Storbritannien studerade
ensamhet bland personer som gav informell omsorg till en person de bodde tillsammans
med, och rapporterade ldgre niva av ensamhet bland partnervardare dn bland dem som
bodde ihop med och gav omsorg till ndgon annan &n sin make/maka (Perach et al., 2023).

En amerikansk studie f6ljde personer som gick in i rollen som omsorgsgivare. De fann
inte hogre nivaer av ensamhet hos partnervardare dn hos en jamforelsegrupp som bestod
av en kombination av andra typer av omsorgsgivare och personer som inte var omsorgs-
givare (Hawkley, Zheng, Hedberg, Huisingh-Scheetz, & Waite, 2020). Néar de istillet
jamforde partnervardare enbart med personer som inte var omsorgsgivare visade det sig
att kvinnor som bdrjade ge omsorg till sin partner upplevde hdgre nivaer av ensamhet dn
personer som inte gav informell omsorg, medan nagon sddan 6kning av ensamhet inte
skedde for de médn som gick in i en partnervardarroll.

Riskfaktorer fér ensamhet bland partnervardare

Studierna som ingér i oversikten visade att faktorer sdsom genus, social isolering och
lagt deltagande i fritidsaktiviteter, personlighetsdrag, och hur vil utbyggd den formella
dldreomsorgen &r pa regional niva, har betydelse for sambandet mellan informell omsorg
och ensamhet. Aven faktorer knutna till omsorgssituationen si som stress och negativ
paverkan till f6ljd av omsorgsgivandet samt kvaliteten i relationen mellan partnervarda-
ren och omsorgstagaren ar av betydelse.

En tvérsnittsstudie fran Storbritannien (Victor et al., 2021) visade att manliga om-
sorgsgivare var mer benédgna én kvinnliga omsorgsgivare att rapportera mattlig ensamhet
jamfort med ingen ensamhet, medan resultaten rorande utbildning var blandade. [ samma
studie 6kade risken for saval mattlig som hog niva av ensamhet nér partnervardaren var
socialt isolerad eller upplevde stress relaterat till omsorgsgivande, medan béttre kvalitet
i den nuvarande relationen mellan partnervardaren och omsorgstagaren minskade risken
for ensambhet. En tvirsnittsstudie fran Sverige visade att den negativa paverkan som om-
sorgsgivande kan medfora okar risken for emotionell ensamhet (Johansson et al., 2022).
Negativ paverkan omfattar till exempel svarigheter i sociala relationer, forsdmrad hilsa
och vilbefinnande hos omsorgsgivaren.

Luchetti et al. (2021) visade att neuroticism dkade risken for ensamhet, medan per-
sonlighetsdrag sasom extroversion, dppenhet, tillmoétesgadende och samvetsgrannhet var
forknippade med lagre risk for ensamhet. Neuroticism ar ett personlighetsdrag som ka-
raktériseras av kinslor sdsom ilska, oro och irritation. I en annan studie riktades fokus
mot bland annat den roll socialt stod och fritidsaktiviteter kan ha for ensamhet bland
partnervardare (Huertas-Domingo et al., 2021). Studien visade att fritidsaktiviteter mins-
kade risken for ensamhet bland mén, medan varken socialt stod eller fritidsaktiviteter
var signifikanta faktorer for ensamhet hos kvinnor.

Slutligen visade en europeisk studie att en vél utbyggd formell dldreomsorg minskade
risken for ensamhet bland partnervardare (Wagner & Brandt, 2018). Detta handlade
alltsé inte om huruvida de enskilda paren fick stod genom dldreomsorgen, utan om an-
talet platser 1 sdrskilt boende i relation till befolkningsstorleken i regionen.
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Konsekvenser av ensamhet bland partnervardare

Informell omsorg kan fa olika typer av konsekvenser for partnervérdare, till exempel i
form av lagre vélbefinnande och forsdmrad psykisk hélsa. En studie fran Storbritannien
pavisade ett samband mellan ensamhet och lagre nivaer av vilbefinnande och livstill-
fredsstillelse (Victor et al., 2021). I denna studie beskrevs vélbefinnande och livskvalitet
som “prediktorer” for ensamhet, men da studien &r av tvérsnittsdesign ar det rimligt att
anta att detta kan vara konsekvenser av ensamhet.

Ensamhet kan &ven 6ka risken for depression och sjdlvmordstankar. En longitudinell
studie av partnervérdare i Storbritannien fann att ensamhet hade samband med depres-
siva symtom vid uppfoljningstillfillet, och att 34 procent av sambandet mellan att ge
omsorg till en partner med demenssjukdom och att ha depressiva symtom forklarades av
ensamhet (Saadi et al., 2021). En longitudinell studie fran Nederldnderna visade att om-
sorgsgivare som rapporterade sjilvmordstankar vid ndgon av uppfoljningarna upplevde
mer kdnslor av ensamhet dn de som inte hade sjalvmordstankar (Joling, O'Dwyer,
Hertogh, & Van Hout, 2018).

Kvalitativa studier

Ensamhet ndmndes i flera av de teman och subteman som identifierades i de 11 kvalita-
tiva studierna. Tva kategorier av ensamhet var dterkommande i manga av studierna:
emotionell ensamhet i parrelationer och social ensamhet till f6ljd av exkludering fran
sociala aktiviteter och sammanhang. Det fanns dven resultat som belyste existentiell en-
samhet och den osikerhet som f6ljer av att ga in i en ny roll. Slutligen stillde en studie
omsorgsgivarnas uppfattningar mot ett sjukskoterskeperspektiv pé att ge omsorg.

Emotionell ensamhet | parrelationer

I vissa studier var emotionell ensamhet uttryckligen kopplad till en forsdmrad relation
med partnern, inte minst da hon/han hade en demenssjukdom. Exempel pa sddana teman
var: “ensamhet i parrelationen” (Fee, Mcllfatrick, & Ryan, 2023), ’kénsla av ensamhet”
till exempel till f61jd av att forlora interaktionen med partnern (Mayo et al., 2020) och
att vara ensam i en relation” (Hammar, Williams, Meranius, & McKee, 2021; ensamhet
i parrelationen nidmndes dven av Greenwood, Pound, Brearley, & Smith, 2019, och
Bjorge, Sateren, & Ulstein, 2019).

Teman i andra studier utforskade begreppet emotionell ensamhet djupare. Till exem-
pel handlade temat "maken/makan som dverlevare” om hur partnervérdaren kénde det
som om hon/han redan hade forlorat en partner och nu maste anpassa sig till en ny verk-
lighet (Lovenmark, Summer Meranius, & Hammar, 2018). Ett tema med titeln ”fordnd-
ringar i partnerns beteende” fokuserade pa forlusten av relationen pa grund av de psyko-
logiska och beteendeméssiga symptom som finns vid en demenssjukdom (Meyer,
Cullough, & Berggren, 2016). En annan studie identifierade temat “att bli skadad” med
betoning pa den forsdmrade kommunikationen mellan omsorgsgivaren och partnern
(Sarvimaki, Stenbock-Hult, Sundell, & Oesch-Borman, 2017).

Emotionell ensamhet kunde ocksé handla om att uppleva det som svart att tala med
andra om sin situation och att behélla oron for sig sjélv genom att hemlighélla partnerns
fordndrade beteende vid demenssjukdom (Egilstrad & Petersen, 2022).
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Social ensamhet till foljd av exkludering fran sociala aktiviteter och sammanhang

Social ensamhet ndmndes pé olika sétt i studierna. Flera studier lyfte fram forlusten av
sociala kontakter med vénner och familj som den viktigaste orsaken till social ensamhet.
Temana var forhéllandevis dverensstimmande och inkluderade teman sdsom ’svérig-
heter att prata med vénner och familj” (Egilstrad & Petersen, 2022) och “minskande
sociala interaktioner” (Fee et al., 2023; jmf. Holton et al., 2023).

Vissa studier inneh6ll bredare teman som relaterade till den sociala dimensionen av
ensamhet och gav exempel pa anledningar till att kinna sig ensam. Till exempel kan
forandringar 1 partnervardarens rutiner leda till att hon/han utesluts fran sammanhang
och aktiviteter, och flera studier presenterade resultat rérande hur social isolering och ett
minskat socialt deltagande var forknippat med ensamhet. Temat “ensamhet och isole-
ring” betonade den roll som social isolering har for kénslor av ensamhet (Greenwood et
al., 2019), medan ett begrinsat socialt liv var en del av temat "upplevelser av forlust och
ensamhet” (Bjerge et al., 2019)2019). Aven temat “kénslan av ensamhet”, nimnt ovan,
berdrde fragan om att vara separerad och utesluten fran evenemang och sammankomster
(Mayo et al., 2020). Temat “fordandringar i vardagen” (Meyer et al., 2016) var kopplat
till att vara isolerad fran vanner och familj, medan temat “att bli skadad” (Sarvimaki et
al., 2017), ocksd namnt ovan, var kopplat till minskade sociala kontakter pa grund av att
man dr upptagen med att ge omsorg.

En studie rapporterade temat “dldre omsorgsgivare dr mer benédgna att vara ensamma
och socialt isolerade” och forklarade detta med att de &r lésta till hemmet pa grund av
omsorgsgivande och sin egen forsdmrade hélsa samtidigt som de forlorar sina vénner
(Greenwood et al., 2019). I en studie undersoktes forhallanden som kan leda till social
ensamhet (Holton et al., 2023). Bland annat utforskades “kulturellt bestimda nivaer av
socialt engagemang”, det vill siga om det land en person bor i och ens genus kan under-
latta eller hindra socialt deltagande och i sin tur gora personer mer eller mindre sarbara
for ensamhet. Deltagarna i studien hade olika asikter om detta. De som instimde i att
landet kan ha betydelse tyckte inte att de bodde i “ett ensamt land” (Irland), medan de
deltagare som ansag att genus hade betydelse for ensamhet lyfte fram oberoende som en
viktig faktor och identifierade mén som mer sarbara for ensamhet.

Existentiell ensamhet och osdkerhet i den nya rollen

En svensk studie fokuserade pa existentiell ensamhet och identifierade flera teman med
béaring pa denna dimension av ensamhet (Larsson, Rdmgard, Kumlien, & Blomqvist,
2020). Temat att befinna sig i en 6vergang fran vi till bara jag” handlar om en livsav-
gorande fordndring, en langtan efter det liv som var och en medvetenhet om att livet
aldrig blir sig likt igen. Ibland behdver partnervérdare fatta beslut &ven om det inte finns
nagot tillfredsstdllande alternativ och som gor att en sjdlv blir exkluderad, till exempel
rorande en flytt till sirskilt boende. Detta beskrevs under temat “att tvingas fatta beslut
och kénna sig utesluten”. Temat “langtan efter samhorighet men sakna energi att triffa
andra ménniskor” har koppling till social ensamhet, men visade framfor allt hur svart det
kan vara att stanna i ett socialt sammanhang nir ens partner forandras till oigenkannlig-
het. Slutligen identifierade denna studie och ytterligare en studie teman om ensamhet
som ett resultat av partnervardarnas osidkerhet i den nya rollen: “att vara i ett okant land”
(Hammar et al., 2021) och “att navigera i en obekant situation och ifrdgasitta sig sjalv”
(Larsson et al., 2020).
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Partnervardares och sjukskéterskors perspektiv pa omsorg

I en studie jamfordes resultat fran partnervardare med sjukskdterskors uppfattningar om
att ge omsorg (Sarviméki et al., 2017). Studien belyste en diskrepans dir partnervardarna
upplevde ensamhet, medan sjukskdterskor inte inkluderade begreppet ensamhet nér de
pratade om att ge omsorg. Forfattarna forklarar detta utifrén att partnervardare &r direkt
paverkade av sjukdomen hos den person de vardar, till exempel ifrdga om emotionell
nérhet och socialt liv, till skillnad fran sjuksk&terskor som har sina néra relationer och
sitt sociala liv utanfor det professionella omsorgsgivande sammanhanget.
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3. DISKUSSION

I denna 6versikt over kvantitativ och kvalitativ forskning om ensamhet bland dldre part-
nervardare har vi syntetiserat resultaten fran 20 forskningsartiklar som publicerats under
aren 2013-2023. Kopplingen mellan att vara partnervardare och risken for att uppleva
ensamhet 4r tydlig. I stort sett alla kvantitativa studier rapporterade antingen en hog fo-
rekomst av ensambhet eller statistiskt signifikanta samband mellan omsorgsgivande och
ensamhet i bi- och multivariabla modeller. Studierna identifierade en rad mdjliga risk-
faktorer for ensamhet hos partnervardare, sdsom genus, social isolering och personlig-
hetsdrag (neuroticism), 4ven om resultaten inte alltid var helt 6verensstimmande. Andra
riskfaktorer handlade om omsorgssituationen, sdsom negativ paverkan och stress till
foljd av att ge omsorg, samt kvaliteten i relationen till omsorgstagaren. Ensamhet hade
dven samband med ldgre vilbefinnande och livstillfredsstéllelse, samt med en forhojd
risk for depressiva symptom och sjalvmordstankar hos partnervardare. Kvalitativa stu-
dier bidrog med att belysa dimensioner av ensamhet och hur ensamhet kan uppsta, saisom
genom att ndrheten i relationen gar forlorad nér en partner drabbas av demenssjukdom,
genom exkludering frén sociala sammanhang, och genom en osékerhet i den nya rollen
som omsorgsgivare. Over lag gav resultaten fran olika kvalitativa studier liknande bilder
av ensambhet hos partnervardare.

Resultaten &r i linje med tva tidigare 6versikter av kvantitativ forskning om ensamhet
och informell omsorg, som bada fann evidens for ett samband mellan att ge informell
omsorg och ensamhet (Akhter-Khan et al., 2023; Hajek et al., 2021). Vér oversikt skiljer
sig 1 vissa avseenden mot de tidigare, sasom vad giller vilka populationer som inklude-
rats (t.ex. omsorgsgivarnas alder, fokus pa partnervardare) och inkluderade studietyper
(dar vi har inkluderat sdvil kvantitativa som kvalitativa studier). Inte desto mindre stér-
ker 6verensstimmelsen med tidigare Gversikter slutsatsen att partnervardare har en hogre
risk for ensamhet.

Av de studier som inkluderades i den hér oversikten rérde en kvantitativ (Johansson
et al., 2022) och fyra kvalitativa studier (Hammar et al., 2021; Larsson et al., 2020; Lo6-
venmark et al., 2018; Meyer et al., 2016) ensamhet bland partnervérdare i Sverige. Re-
sultaten frdn de svenska studierna var i linje med resultaten frén 6vriga studier, vilket
tyder pa liknande erfarenheter av ensamhet bland partnervardare i de hdginkomstlander
dér studierna genomfordes.

I den hér rapporten har vi sdrskilt beaktat partnervardarnas genus. Tidigare forskning
har visat att majoriteten av de informella omsorgsgivarna ar kvinnor (Dahlberg et al.,
2018; Tur-Sinai et al., 2020; Ulmanen & Szebehely, 2015), och kvinnorna tenderar ocksa
att ge fler timmar omsorg och hjélpa till med mer intensiva omsorgsuppgifter och per-
sonlig omvardnad (Skinner & Sogstad, 2022; von Saenger, Dahlberg, Augustsson, Frit-
zell, & Lennartsson, 2023). Trots detta dr sambandet mellan genus och ensamhet bland
partnervardare fortfarande i stort sett outforskat. Endast tva av nio kvantitativa studier i
den hir 6versikten tog hénsyn till genus och de hade motstridiga resultat. Medan en stu-
die fann en 6kning av ensamhet hos kvinnor, men inte hos mén, som gick in i en roll som
partnervérdare, visade en annan studie att kvinnor var mindre benégna att rapportera
moderata nivéer av ensamhet jaimfort med ingen ensamhet. Resten av studierna
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kontrollerade for genus (vilket tar bort effekten av genus fran analysen av sambandet mel-
lan omsorgsgivande och ensamhet). Med tanke pa skillnaderna mellan kvinnor och mén
vad giller informell omsorg och med tanke pa att dldre kvinnor oftare rapporterar ensamhet
an éldre mén (Dahlberg et al., 2022) &r det troligt att fragan om ensamhet bland partner-
vardare dr mer aktuell for kvinnor. D& endast tvé studier i 6versikten undersokte genus
specifikt, och dessutom hade motstridiga resultat, &r det dock inte mojligt att dra slutsatser
kring genusskillnader i ensamhet bland partnervardare. Mer forskning behdvs alltsd om
skillnader i ensamhet mellan kvinnliga och manliga partnervardare.

Var dversikt visade att det finns faktorer som okar risken for ensamhet bland partner-
vardare. Studierna pekar pa att personlighetsdrag (neuroticism) och social isolering dkar
risken for ensamhet, medan deltagande i fritidsaktiviteter minskar denna risk. Tidigare
forskning har visat blandade resultat vad géller personlighetsdrag, medan det finns stark
evidens for att social isolering &r en riskfaktor for ensamhet hos éldre personer dverlag
(Cohen-Mansfield et al., 2016; Dahlberg et al., 2022). En av artiklarna i 6versikten pe-
kade ocksé pa betydelsen av en vl utbyggd dldreomsorg pa regional niva. Detta siger
inte ndgot om huruvida enskilda informella omsorgsgivare eller omsorgstagare far for-
mell omsorg, men indikerar en storre tillgang till omsorg, och kanske dven stod till an-
horiga, vilket kan underlétta situationen for partnervardare.

Dérutdver finns riskfaktorer for ensamhet som &r relaterade till omsorgssituationen,
niamligen den stress och negativa paverkan som omsorgsgivande kan medfora samt kvali-
teten i relationen mellan partnervardaren och omsorgstagaren. De partnervérdare som upp-
lever en hog grad av stress eller lever i1 en relation som inte dr god har alltsa en sérskilt hog
sarbarhet for ensamhet. Detta kan till viss del tolkas utifran den problematik som omsorgs-
tagaren har, inte minst om omsorgstagaren har en demenssjukdom. En studie som inte
ingick i oversikten undersokte makar till personer med demenssjukdom oavsett om de var
omsorgsgivare eller inte, och visade att denna grupp av makar upplevde mer ensamhet dn
makar som levde med en partner utan kognitiv nedséttning (Hsu et al., 2023).

I mindre omfattning undersokte studierna i 6versikten dven konsekvenser av ensamhet
hos partnervardare. Resultaten pekade pa att ensamhet hos partnervéardare kan leda till
psykiska problem, sdsom depressiva symptom och sjdlvmordstankar. Sadana konse-
kvenser av ensamhet har lyfts i forskning rérande édldre personer (Triolo et al., under
tryckning; Van As et al., 2022), samtidigt som det har lyfts att depression kan vara savil
en riskfaktor for som en konsekvens av ensamhet (Chen, Song, Lee & Zhang, 2023;
Dahlberg, 2022). Studierna i 6versikten visar att ensamhet &dven var forknippat med lagt
vélbefinnande och sdmre livstillfredsstéllelse, vilket dven det har belagts i tidigare stu-
dier om ensamhet (Park et al., 2020).

Kwvalitativa studier som ingick i den hér dversikten ger en inblick i hur informell om-
sorg kan leda till ensamhet, bland annat utifrdn de olika dimensioner av ensamhet som
partnervardare upplever. Tva huvudteman, social och emotionell ensamhet, framtraddde
och var relaterade till social isolering respektive en minskad nérhet i relationen med om-
sorgstagaren, sérskilt i de fall dd omsorgstagaren hade fatt en demenssjukdom. Existen-
tiell ensamhet nimndes ocksa och gestaltade sig till exempel som en kénsla av osdkerhet
nir man gér in i en omsorgsgivande roll. Sammantaget visar de kvalitativa studierna pa
komplexiteten i de utmaningar som partnervardare stills infor. Figur 1 nedan illustrerar
resultaten fran de kvantitativa och kvalitativa studier som ingick i dversikten.
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Figur 1. Huvudresultat frin 6versikten: Samband mellan att vara
partnervardare och ensamhet, riskfaktorer for och konsekvenser
av ensamhet, samt dimensioner av ensamhet.
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Kommentar: Notera att flera av riskfaktorerna endast har undersokts i enstaka studier.

Styrkor och svagheter

Denna &versikt har flera styrkor. Det &r den forsta dversikten som sérskilt fokuserar pa
dldre (65+) partnervardare, vilket dr en vdxande grupp av informella vardgivare. Till
grund for oversikten ligger en systematisk och reproducerbar sokning i fyra databaser,
som genomfordes med stod av en universitetsbibliotekarie. Till skillnad frén tidigare
oversikter har vi dessutom beaktat bade kvantitativa och kvalitativa resultat. Sammanta-
get ger detta en heltdckande bild av aktuell forskning rorande ensamhet bland dldre part-
nervardare.

Oversikten har ocksa flera begrinsningar. For det forsta inkluderades studier déir minst
hilften av deltagarna var partnervardare. Detta gjordes for att fa ett tillrdckligt antal stu-
dier, men innebér att vissa studier har en ldgre andel partnervardare &n andra studier. For
att detta ska vara transparent rapporteras andelen partnervardare i studieurvalen i de
kompletterande tabellerna (se bilaga 1).

For det andra avgrinsades oversikten till personer som ger omsorg till en partner i
ordinért boende. Denna avgransning gjorde att tva studier uteslots (Hogsnes, Melin-Jo-
hansson, Norbergh, & Danielson, 2014; Teasdale-Dube & Viau-Quesnel, 2022). I dessa
studier undersoktes ensamhet bland partnervardare endast efter att omsorgstagaren hade
flyttat till ett sérskilt boende, medan en studie som dven undersokte ensamhet hos part-
nervérdare innan flytt till sdrskilt boende inkluderades i 6versikten (Holton et al., 2023).
Aven efter en flytt till ett sérskilt boende kan en partner ha en viktig roll i att stodja och
hjélpa omsorgstagaren, men mycket av den personliga omvardnaden och den dagliga
hjélpen ges da av personalen vid boendet. Beslutet att utesluta denna grupp av partner-
véardare fattades for att undvika att syntetisera resultat fran sammanhang som é&r alltfor
olika varandra och dér forutsittningarna for omsorgsgivande skiljer sig kraftigt at. Det
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begriansade antalet artiklar som studerade ensamhet hos partnervardare till personer vid
sarskilt boende gor detta till ett angeldget omrade for fortsatt forskning.

For det tredje avgrinsades urvalet av studier till hdginkomstlinder. Aven detta beslut
fattades for att sdkerstilla att studierna som ingick i oversikten hade genomforts i né-
gorlunda liknande sammanhang och socioekonomiska omstdndigheter. Partnervardares
situation och erfarenheter i ldg- och medelinkomstldnder ar dock av yttersta vikt och bor
undersokas for att 6ka vilbefinnandet hos de mest utsatta grupperna av informella om-
sorgsgivare.

Slutligen bedomdes inte studiernas kvalitet, eftersom dversikten hade en mer explora-
tiv ansats och avsag att ge en 6vergripande bild av all tillgédnglig forskning. Systematiska
Oversikter som syftar till att dra mer langtgéende slutsatser om forskningsfragan, till ex-
empel genom metaanalyser eller metasynteser, bor dven ta hdnsyn till studiernas kvalitet.

Implikationer for forskning och praktik

Den genomgéende kopplingen mellan att vara partnervardare och att uppleva ensamhet
understryker behovet av riktade insatser och politiska initiativ for att stodja partnervar-
dare. Insatser riktade till partnervardare bor bade syfta till att minska ensamhet och ta
hénsyn till deras specifika situation. Artiklar som ingér i 6versikten visar att stress och
negativ paverkan av omsorgsgivande samt 1ag kvalitet i relationen till omsorgstagaren
kan 6ka risken for ensamhet, men omsorgsspecifika riskfaktorer for ensamhet behover
studeras ytterligare.

Manga av riskfaktorerna och konsekvenserna av ensamhet hos partnervardare endast
har studerats i enstaka artiklar. Till exempel visar Oversikten att genusskillnader i en-
samhet bland partnervardare inte har utforskats tillrdckligt. Trots att kvinnor utgér ma-
joriteten av de informella omsorgsgivarna och oftare rapporterar ensamhet oftare &n méin
sa tog endast en liten andel av studierna i versikten uttryckligen hénsyn till genus. Be-
tydelsen av genus, i kombination med andra egenskaper hos omsorgsgivaren, ar séledes
i stort sett outforskade. Framtida forskning bor dérfor prioritera att undersdka hur genus
paverkar upplevelsen av ensamhet hos kvinnliga och manliga partnervardare, till exem-
pel utifran de unika roller, normer och utmaningar som kan méta kvinnor och mén i en
omsorgssituation. Inte heller partnervardarnas socioekonomiska resurser &dr sirskilt val
studerade i relation till ensambhet, trots att betydelsen av tillgang till olika typer av resur-
ser har betonats inom detta forskningsomrade (Tesch-Romer & Huxhold, 2019). Den
enda socioekonomiska riskfaktorn for ensamhet som ingick i studierna var utbildning,
vilket undersoktes i en av studierna med blandat resultat. Ensamhet kan gestalta sig pa
olika sétt for olika partnervardare och olika dimensioner av ensamhet kan vara forknip-
pade med olika riskfaktorer och konsekvenser. Detta krdver ett nyanserat och intersekt-
ionellt perspektiv i framtida forskning.

For nédrvarande dr evidensen for effektiviteten hos stodinsatser for informella om-
sorgsgivare inte entydig, och vissa interventioner visar inte pa nagra positiva effekter pa
psykisk och fysisk hilsa (Kirvalidze, Abbadi, et al., 2023). En mojlig forklaring till detta
kan vara brist pa kunskap om vilka undergrupper av omsorgsgivare som behover stodet
mest. Att rikta stodet till specifika grupper av omsorgsgivare, sa som partnervardare, kan
ge tydligare resultat och vara mer kostnadseffektiva. Inte heller vad géller interventioner
for att forebygga och minska ensambhet ér evidensen sérskilt tydlig, samtidigt som bety-
delsen av att rikta insatserna till specifika malgrupper lyfts fram (Victor et al., 2018). En
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annan forklaring till den bristande evidensen rorande interventioner for att minska en-
samhet kan vara att interventionerna séllan sérskiljer mellan olika dimensioner av en-
samhet, trots att de kan kréva olika typer av insatser. Till exempel ar det sannolikt att
gruppaktiviteter och traffpunkter har storre effekt for att minska social d4n emotionell
ensambhet.

Slutsatser

Den hir 6versikten fokuserar pa en grupp som ar sérskilt sarbar fér ensamhet och ger
ddrmed vérdefulla insikter i den padgéende diskussionen om ensamhet och dess inverkan
pa den globala folkhilsan. Aldre partnervardare upplever ensamhet i hogre grad 4n per-
soner som inte ar involverade i att ge informell omsorg. Det handlar om social ensamhet
relaterat till social isolering, emotionell ensamhet relaterat forlust av néra relationer och
existentiell ensamhet relaterat till en osdkerhet i den omsorgsgivande rollen. Flera av
riskfaktorerna for ensamhet i denna grupp stimmer verens med hur det ser ut for dldre
personer generellt. Dartill finns riskfaktorer som &r knutna till rollen som partnervérdare,
men rorande dessa behdvs mer forskning. Det rader dven en stor brist pa forskning om
betydelsen av genus och socioekonomisk position for ensamhet hos partnervardare, lik-
som hur olika faktorer sdsom genus, socioekonomisk position, alder och omsorgssituat-
ion i kombination kan dka risken for ensamhet ytterligare. Oversikten understryker be-
hovet av riktade stodinsatser och politiska initiativ for att stddja partnervardare och
minska ensamhet i denna grupp. For att kunna moéta behov relaterade till ensamhet hos
dldre partnervardare behover hiansyn tas till sdvél deras omsorgssituation som hur kéns-
lan av ensambhet gestaltar sig.
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BILAGOR

Bilaga 1. Sokstrategi i Medline

1 loneliness/

2 (lonel* or solitude).ti,ab,kf.

3 ((feel* or experienc*) adj2 (isolat* or exclud*)).ti,ab,kf.

4 or/1-3

5 Caregiver Burden/

6 Caregivers/

7 ((informal or lay or spous™® or wife* or husband* or partner* or family or unpaid or
nonprofessional or non professional) adj3 (care* or caring or help or sup-
port*)).ti,ab,kf.

8 (care* adj3 (burden* or exhaustion* or burnout*)).ti,ab,kf.

9 or/5-8

10 1-3 and 5-8

11 (advanced age or aged or ageing or aging or elder* or frail* or geriatr* or geron-
tolog* or late* life or old age or old* adult* or old* client* or old* individual* or
old* man or old* men or old* patient* or old* people or old* person* or old* pop-
ulation* or old* woman or old* women or oldest old or retired or senior*).ti,ab kf.

12 Dementia/ or Alzheimer Disease/ or exp Neoplasms/ or exp Stroke/ or Parkinson
disease/ or exp comorbidity/ or exp Heart failure/

13 (neoplasm* or cancer*).ti,ab,kf.

14 (dementia* or alzheimer*).ti,ab,kf.

15 stroke.ti,ab,kf.

16 parkinson* ti,ab kf.

17 (comorbid* or multimorbid*).ti,ab,kf.

18 (heart failure* or cardiac failure*).ti,ab,kf.

19 or/10-18

20 4 and 9 and 19

21 limit 20 to yr="2013 -Current”

22 limit 21 to (english or swedish or danish or norwegian)

Field labels: exp/ = exploded MeSH term; / = non exploded MeSH term; .ti,ab,kf. = title, abstract and
author keywords; adjx = within x words, regardless of order; * = truncation of word for alternate endings
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Bilaga 2. Dataextrationstabeller

Author, year

Sample characteristics
of caregivers:

N, mean age, % female,
SES, % spousal

Disease(s) of
the care re-
ceiver

Caregiving definit-
ion

Loneliness
measure

Effect

Findings on gender

Findings on SES

HAWKLEY,
2020

HUERTAS-
DOMINGO,
2021

Quantitative studies
Setting Study de-
and data sign, follow
source up years,

data collec-
tion method
United Cohort study:
States; 2005-6 base-
National line, 2010-11
Social wave 2, 2015-
Life, 16 wave 3,
Health CAPIl and
and Ag- LBQ
ing Pro-
ject
(NSHAP)
Madrid, Cross-sec-
Spain tional survey,
face-to-face
interviews
Sweden Cross-sec-

JOHANSSON,
2022

tional survey,
paper-based
question-
naires

N=588 couples, 59% were
265 years, 50% female,
12.4% of couples has house-
hold income of < 25000
USD, 25.5% between
25000-50000 USD, 40.1%
between 50000-100000
USD, and 5.4% >100 000
USD a year, 100% spousal

Separate analysis for
wives, husbands, daugh-
ters, and sons. Total sam-
ple N=273, mean
age=72.3 for wives and
75.2 for husbands, 68.9%
female, 45% spousal, but
stratified results available

N=163, mean age=75.3,
76.7% female, 100%
spousal

Not reported

Dementia

Dementia

Yes on “Are you cur-
rently assisting an
adult who needs help
with day-to-day activ-
ities because of age or
disability?”

The main caregiver of
the sick relative, dedi-
cating at least one
hour a day to caregiv-
ing and having done
so for at least the pre-
vious 3 months

“Provided care, help
or support to a co-
habitant spouse or
partner with, or under
evaluation for, a de-
mentia disorder”

26
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3-item ver-
sion of the
UCLA Loneli-
ness Scale

Item 14 on
CES-D scale

6-item De
Jong Gierveld
Loneliness
Scale

No associations were observed between
caregiving and loneliness for either hus-
bands or wives at average levels of their
partners’ cognitive ability. Nor did the
spouse’s cognitive ability moderate the ef-
fect of caregiving on loneliness for either
husbands or wives.

20.1% of wives and 12.5% of husbands experi-
enced loneliness most or all the time. In wives,
social support and leisure were not associated
with loneliness. In husbands, frequency of leisure
activities, but not social support, was associated
with loneliness. The model including variables of
family obligations, dysfunctional thoughts, re-
questing and receiving help and social support,
and leisure explained 3% and 16% variance in
loneliness for wives and husbands, respectively.
Emotional and social loneliness were asso-
ciated with increase in negative impact
(r=0.435 and 0.252) and decrease in posi-
tive value (r=-0.332 and -0.27) of caregiv-
ing. Emotional loneliness remained a sig-
nificant predictor (sr= 0.04) of negative
impact in multivariate models.

Women who started car-
ing for their spouses ex-
perienced higher levels of
loneliness than people
who did not provide care,
while no such increase in
loneliness occurred for
men who entered the
same role.

Husbands, but not wives,
of dementia patients miti-
gate the effects of care
on loneliness through lei-
sure and socialising.

NA

Models adjusted for
income.

NA

NA




JOLING, 2018

LUCHETTI,
2021

PERACH, 2023

SAADI, 2021

Nether-
lands,
Family
Meetings
study
(FAME)

USA

England,
UK,
DETERMI
ND
study,
COVID-19
follow-up
England,
UK, Eng-
lish Lon-
gitudinal
Study on
Aging

Longitudinal
data, ques-
tionnaires
every 3
months for
total of 2
years
Case-control
study, online
questionnaire

Cohort study,
2019-2020
baseline, late
2020-follow
up, telephone
interview

Cohort study,
waves in-
cluded:
2006/7,
2008/9,
2010/M,
2012/13,
2014/15, CAPI
and self-re-
ported ques-
tionnaires

N=192, mean age 69.5,
70.3% female, 94.3%
spousal

N=491, mean age=65.4,
71.9% female, household
income range 30000-
39999 USD for most
caregivers, 52% spousal

N=114 dyads, mean
age=66.1, 67% female,
44% professional occu-

pational class, 36%-inter-
mediate and 21%-routine,

54% spousal

N=421 partner caregivers

(n=4251non-caregiving
partners), mean age
63.5% (mean age for
caregivers for dementia
patients 68), 58.9% fe-
male, Household wealth
quintiles from lowest to
highest: 1(17.6%), 2
(18.5%), 3 (17.1%), 4

(24.5%), 5 (22.3%),100%

spousal

Dementia

Dementia 28.1%,
cancer 13%,
heart diseases
13.8%, lung dis-
eases 7.7%, dia-
betes 11%, stroke
8.4%, other
12.6%, multiple
conditions 5.3%
Dementia

Dementia n=48,
functional im-
pairment n=178,
other n=195

Primary family care-
taker of a person with
dementia

Caring for a spouse or
relative aged 60 years
or older who suffered
from a severe health
condition

Not specified, (re-
cruited from study on
persons with demen-
tia and their carers,
DETERMIND)

Yes on “Did you look
after anyone in the
last week (including
your partner or other
people in your house-
hold)?” (at least once
across wave 3, 4,5)
and ‘partner’ on fol-
low-up question on
relation to care recipi-
ent

11-item De
Jong Gierveld
Loneliness
Scale

3-item UCLA
Loneliness
Scale

3-item ver-
sion of the
UCLA Loneli-
ness Scale

3-item UCLA
Loneliness
Scale
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Caregivers who reported suicidal thoughts
(at any time point) experienced more feel-
ings of loneliness (0<0.01) than those
without suicidal thoughts.

Loneliness was reported more in caregiv-
ers than controls (M=5.37, SE 0.09 vs
M=4.44, SE=0.09, p=0.05). Personality
traits (extraversion, openness, agreeable-
ness, conscientiousness) were associated
with less feelings of loneliness, while neu-
roticism was associated with more feel-
ings of loneliness.

Being a spousal carer was associated with
lower scores on loneliness scale (-0.47
(0.17)), compared to non-spouse
coresident carers.

Caring for a partner with dementia was posi-
tively associated with loneliness (8= 0.31,95%
Cl: 015, 0.47), and loneliness was positively as-
sociated with depressive symptoms at follow-
up (OR=111,95% Cl: 0.92,1.30). The associa-
tion between caring for a partner with demen-
tia and depressive symptoms was partially
mediated by loneliness (34%). Caring for a
partner with other conditions was not signifi-
cantly associated with loneliness but was asso-
ciated with higher odds of depressive symp-
toms compared to non-caregiving partners
(OR=17,95% Cl:1.2,2.5), but there was no evi-
dence of an indirect pathway via loneliness.

NA

Cases and controls were
matched on sex.

NA

Models adjusted for gen-
der.

NA

Models adjusted for
income.

NA

Models adjusted for
household wealth
and education.




VICTOR, 2021

WAGNER,
2018

England,
Scotland
and
Wales,
UK.
IDEAL
Pro-
gramme

Austria,
Belgium,
Czech
Republic,
Denmark,
Estonia,
France,
Germany,
Italy,
Luxem-
bourg,
Spain,
and Swit-
zerland,
SHARE
study

Cross-sec-
tional analy-
sis of a co-
hort study
baseline
wave
2014/16, self-
reported
questionnaire

Cross-sec-
tional analy-
sis of a co-
hort study
wave 2013,
using base-
line charac-
teristics from
2004, face-
to-face inter-
views

N=1283 caregivers, 71.2% Dementia
were older than 65 years,

68.7% female, 21.5% had

no formal education,

22.2% left school at 16,

30.4% left school at 18,

25.9% had university ed-

ucation, 81% spousal

N=1807 caregivers (27651
non-caregivers), for care-
givers: mean age=69.50,
56% female, mean years
of education 10.3, 100%
spousal

Not reported

“Family caregivers
who were providing
regular care to a per-
son with dementia”

Yes on “Is there some-
one living in this
household whom you
have helped regularly
during the last twelve
months with personal
care?” and ‘partner’ on
follow-up question on
relation to care recipi-
ent

6-item de
Jong Gierveld
Loneliness
Scale

3-item the
UCLA Loneli-
ness Scale

43.7% were moderately lonely and
17.7% were severely lonely. The fully ad-
justed multivariable models identified that
caregiving stress predicts both moderate
(RRR 1.04, 95% CI: 1.01,1.06) and severe
loneliness (RRR 1.08, 95% CI: 1.05, 1.12) in
comparison with no loneliness, alongside
greater social isolation and poorer well-
being and life satisfaction. Better current
relationship quality was associated with a
lower relative risk of moderate (RRR 0.95,
95% ClI: 0.91, 0.99) and severe loneliness
(0.88,95% Cl: 0.83,0.93).

Spousal caregivers reported higher lev-
els of loneliness compared to noncaregiv-
ers (mean score 3.95 (1.4) vs 3.58 (1.11),
p<0.001). In multiadjusted models, on av-
erage, spousal caregivers reported 0.02
points higher loneliness scores. The re-
gional availability of formal LTC services
was associated with lower loneliness
among spousal caregivers.

Female caregivers were
less likely than male care-
givers to report moderate
loneliness in comparison
to no loneliness (RRR
0.69, 95% Cl: 0.49, 0.96).

Models adjusted for gen-
der.

Those with interme-
diate education
(school leaving cer-
tificate at age 18)
had a higher rela-
tive risk of moder-
ate loneliness (RRR
2.12,95% Cl: 1.36,
3.32) but not severe
loneliness, relative
to no loneliness.

Models adjusted for
making ends meet
and education.
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Qualitative studies

Author, year Setting Sample charac- Disease of the care re- Caregiving definit- Data collection method | Findings*
teristics of care- ceiver ion/recruitment strategy
givers:
N, mean age, %
female, SES, %
spousal
BJ@RGE, 2019 Norway N=15, mean Dementia Recruited caregivers from an Semi-structured inter- One subtheme related to loneliness:
age=78.1, existing study, providing care views 1. Experiences of loss and loneliness (e.g. loss of relationship provoked a feeling of
73% female, at least weekly loneliness; limited social life, feeling “imprisoned” contributed to feeling lonely).
80% spousal
EGILSTR@D, Denmark  N=9, mean Dementia Recruited from support Individual interviews One theme related to loneliness:
2022 age=76, groups via the municipal 1. Loneliness and distress gradually evolve; subthemes included: a) feeling lonely and
100% female, knowledge centre and from a not getting the necessary help, b) keep worries by themselves, ¢) difficulties talking
100% spousal neurological department to friends and family about their situation, d) increasing physical and mental distress
as time goes by.
FEE, 2023 United N=24, mean Dementia (N=16), stroke Recruited caregivers from Semi-structured inter- Three themes related to loneliness:
Kingdom  age=71.8, (N=4), Parkinson’s disease  community sector Primary views 1. Dwindling social interactions (e.g., diminished social life; being excluded from social
0% female, (N=2), multiple sclerosis caregiver of chronically ill activities; missing out)
100% spousal (N=1) and severe epilepsy  spouse/partner 2. Loneliness in the spousal relationship (e.g., loss of conversation and intimacy).
(N=1), 100% spousal 3. Living with loneliness and social isolation (e.g., coping with caregiving by engaging
in conversations with friends and family; coping using antidepressants).
GREENWOOD, | London, N=44, mean Dementia and mental ill- Recruited from carer organi- Focus group interviews Two subthemes related to loneliness:
2019 United age=76, ness 25% each, develop- zations, current or recent (last 1. Loneliness and isolation (e.g., missing out on their social circle’s activities; friends no
Kingdom  86% female, mental disability 11%, two years) carers (2/3 longer understand carers; cannot invite friends over due to behaviour of the care re-
64% spousal physical health problem spouses) ceiver).
7%, stroke 7%, Parkinson’s 2. Older carers are more likely to be lonely and socially isolated (e.g., being house-
disease 7%, Arthritis 5%, bound due to caregiving and own health; simultaneously losing friends; loneliness
COPD 5%, No diagnosed became worse as caring progressed; loneliness within relationships was present, es-
illness 2%, Other 3% pecially for dementia).
HAMMAR, Urban ar-  N=9, mean Dementia Recruited from memory clin- Focus group interviews Loneliness mentioned in two subthemes:
2021 easin age=75.9, ics and carer organizations, 1. Being in an unknown country (e.g., feeling lonely and insecure in one’s role as a
Sweden 55% female, spouse partner of person with carer).
100% spousal dementia 2. Beingalonein a relationship (e.g., missing their partner even though they are alive).
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HOLTON,
2023

LARSSON,
2020

LOVENMARK,
2018

MAYO, 2020

Greater
Dublin
area, Ire-
land

Sweden

Urban ar-
eas of
Sweden

South-
eastern
part of
the
United
States

N=10, mean Dementia
age=73.9,
40% female,

100% spousal

N=10, mean
age=79.5,
50% female,
100% spousal

N=9, age range Dementia
65-94, 5 female,
100% spousal
N=11, mean age Dementia
70.1,10 female,

72.7% spousal

Dementia n=6, Cancer
n=3, Other n=1

Recruited through social me-
dia and nursing home

Recruited through the munici-
pality. Inclusion criteria: have
experiences of living together
with and caring for a frail part-
ner; consider themselves and
their partner as a couple for a
long time; and see themselves
as the principal responsible
for their partner. First group
included spouses whose part-
ner were still alive; second
group included those who lost
their partner within the last 5
years

Recruited through memory
clinics and local support or-
ganization

Recruited through a faith-
based caregiver group and
then snowball sampling

Semi-structured inter-
views

Focus group interviews

Semi-structured inter-
views

Semi-structured inter-
views
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Explored experiences of loneliness in caregivers during the nursing home admission of
their spouse/partner with dementia, based on an existing synthesised model of loneli-
ness. Some elements of the model addressed loneliness in caregivers prior to this transi-
tion:

1. Both ‘Context of networks’” and 'Context of situation’ found that social loneliness
was related to reduced social network and reduced social interaction due to initial
cognitive decline of the care-receiver.

2. 'Culturally determined levels of social engagement’ concerned whether the country
in which a person lives and their gender can facilitate or hinder social participation
and in turn make people vulnerable to loneliness. Participants in the study had dif-
ferent views on this. Those who agreed that the country may matter did not think
they lived in 'a lonely country’ (Ireland), while participants who felt that gender mat-
tered for loneliness highlighted independence as an important factor and identified
men as more vulnerable to loneliness.

Spouses’ existential loneliness when caring for a frail partner can be understood accord-

ing to four themes:

1. Being in a transition from us to merely me.

2. Being forced to make decisions and feeling excluded.

3. Navigating in an unfamiliar situation and questioning oneself.

4. Longing for togetherness but lacking the energy to encounter other people.

Loneliness is mentioned in one theme:

1. Spouse as a survivor (e.g., feeling lonely due to missing the partner despite still liv-
ing together, and due to a role that entails new overwhelming responsibilities with-
out professional support).

One theme included loneliness:

1. The sense of loneliness (e.g., caregivers described feelings of losing interaction with
the partner and being separated or isolated from others, excluded from events and
family gatherings, sad, and bored).




MEYER, 2016

SARVIMAKI,
2017

Sweden

Large
city of
Finland

N=7, mean age=
77.4, 3 female,
100% spousal

N=4, age range
66-82, 2 female,
3 spousal

Dementia

Dementia

Criterion: experience of living
with a person diagnosed with
dementia. Recruited from a
dementia caregiver associa-
tion

Recruited through a social
service office

Life-world interviews

Focus group interviews

One comprehensive theme was titled “From togetherness to loneliness”. This theme in-

cluded three descriptive categories:

1. Changes in the partner’s behaviour (e.g., being emotionally alone although physi-
cally together).

2. Changes in everyday life (e.g., role of a care provider instead of a spouse, feeling
isolated from friends and society)..

3. Achanged future (e.g., not expecting that their relationship would end this way,
feeling sad and lonely, adapting their lifestyle to the situation).

Loneliness was a subtheme under “being harmed” (e.g., deteriorating communication be-

tween the caregiver and the care receiver, and reduced contact with friends and rela-

tives). In deductive analyses, data was compared with vulnerability model constructed in

a study of nurses. Nurses’ understanding of caregivers’ vulnerability did not include loneli-

ness.

*We used the authors” own reported themes, but we also summarised the main points related to loneliness when we used examples (e.g.).
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Bilaga 3. Flodesschema (PRISMA flow chart)

)

ldentification

Identific ation of studies via databases

Records identified from:
fedline in =534)
Web of Science (n = 717)
CINAHL (n =421}
Psycinfo in = 377)

v

Records screened (title fabstract):

(n=1091)

Records excluded:
in=9299)

v

Recards excluded {n=72)

Wrong age (n=42}

Mot spousal caregivers (n=14})

Mot loneliness (n=&)

Wrong seting (n=2)

Wrong publication type (n=a)
Wrong study design (n=1)

Mot OECD high incom e country {(n=1)

E Records assessed {full text):
3 in =92
)
A
e
= Studies included in review (n = 20)
-
=
2 11 gualitative, 9 guantitative
"
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