Abstrakt

Att varda en hemmaboende anhorig med diagnosenddadnii innebér ofta ett stort
ansvar for vardgivaren och en kanslomassig pafresttér oro, skuld, radsla och
sorg ar fyra hornstenar. Syftet med denna systehkaalitteraturstudie &r att belysa
upplevelsen av att varda en nara anhorig med sthimsamt vilka copingstrategier
som anvands.16 vetenskapliga artiklar inkluderagasdien. Innehallsanalysen
resulterade i kategorierna: anhorigas borda, sjmeshs inverkan pa familjens
livskvalitet, anhdrigas upplevda kanslor, kontkler tillvaron, distansering genom
aktiviteter samt socialt stod. Resultatet visadésasildrar som vardade sitt
schizofrena barn hemma ofta uttryckte en sorg firéusten av det friska barnet och
en oro for framtiden. En central fraga handlar @mwsom ska ta hand om det sjuka
barnet nar foraldrarna inte langre orkar. Foraltmadreskriver vardandet som svart
och fyllt med bordor av olika grad. Oavsett sangiddiss beskriver foréldrarna
graden av borda och upplevda kéanslor pa samméa-gatatt orka med bordan och
for att uppna en hogre livskvalitet sd anvandedsidlesta foraldrar av
copingstrategier i form av olika sociala aktivitetstodgrupper, bestaende av andra
fordldrar med liknande livssituation, beskrevs sogtket vardefullt. Sjukskoterskan
kan genom att vara lyhord och lyssna pa de anhérigplevelser, forsoka forsta
deras livssituation, och stotta de anhoriga i vdr@eden sjuke.
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Bakgrund

Schizofreni finns beskrivet sedan flera hundraakdbi tiden. Om personen var sjuk
eller inte hade man ingen uppfattning om, pers@mesdgs helt enkelt vara galen
eller besatt av onda andar, och nagon behandlimgsfagentligen inte. De metoder
man anvande var nara pa ren tortyr och som syfithaét férsvaga personens
allmantillstand sé denne inte orkade agera ut. B@3revolutionerande for
psykosvarden, da kom lakemedlet Hibernal, mangamtat blev hjalpta av
lakemedlet och kunde skrivas ut vilket innebana@nga av mentalsjukhusens sk
stormavdelningar kunde stangas (Ajanki, 1999, §9955-158).

Ar 1995 beslutades det att kommunerna skulle tstétte ansvar for psykiskt sjuka
personer. Detta var en del av den sa kallade psiyefarmen och syftet var att
motverka hospitalisering och framja de psykiskkagihédlsa och delaktighet i
samhallet. Nedlaggningen av de aterstdende markthisgen skulle nu slutforas och
kommunerna alades att iordningstalla lampliga betaxdher for patienter som
bedémdes medicinskt fardigbehandlade inom psyglasiutenvard. Den fortsatta
psykiatriska behandlingen skulle tillgodoses i Gpgeden. Sveriges kommuner fick
overta ansvaret for cirka 43000 patienter fran $sinden. Kommunerna har inte
byggt ut anpassade boenden eller annan sociajarttiElverksamhet i tillrackligt
stor grad och det innebér att patienternas livstetalventyras och belastningen pa
familjemedlemmarna ibland blir orimligt stor (Ottrg 2003, s 28-43).

Psykos ar att tappa kontakten med verkligheten.adyssykotisk person tolkar
omvarlden ar helt personligt och kan knappast #ratv en annan méanniska. En
person kan vara delvis psykotisk medan resten esopkgheten &r normal och en
annan person kan vara helt uppslukad av psykostelha ett uns kvar av rationellt
tankande (Cullberg, 2003, s 243). For att kunnanibzh en psykos sa ar det vissa
begrepp som skall ingd. Vanforestallning ingaichbty storre eller mindre grad,
dessa vanforestallningar innebar att en persohkstach perception av omvarlden,
klart avviker frAn omgivande personers uppfattnManligast ar att personen kanner
sig forfoljd eller bevakad, bostaden kan vara fylldd dvervakningskameror eller
avlyssningsapparatur. Personen kan kdnna sig darbjekt i ett storre experiment,

dar giftiga substanser tillsatts i mat och vatteh paturligtvis sa anses den



behandlande psykiatrikern vara delaktig i experitee©m vanforestallningarna blir
mer bisarra eller helt logiskt omgjliga, sa brudlarbetecknas som schizofrena
vanforestallningar, da brukar dven den persontitggriteten vara 6verskriden. Det
kan vara att nagon placerar eller drar tankar tieptens huvud, eller sa kan nagon
ha opererat in ett chip i huvudet for att kontn@léankarna. Hallucinationér
sinnesupplevelser utan relevans till yttre stimailia sinnen kan paverkas men
rosthallucinationer ar absolut vanligast (Cullb&2@00, s 34-42). Patienten sjalv ar
oftast omedveten om sina hallucinationer i debdistadet ar istallet patientens
beteende som vitthar om detta. Patienten kan wgyggagen med att lyssna till
nagon och ibland svara pa nagot som omgivningenkiam uppfatta. Omotiverade
utbrott kan ha hallucinationer som grund. Ett oférligt stirrande kan bero pa
synhallucination och 6verdrivet kliande kan vameken pa taktila hallucinationer
(Ottoson, Ottoson, Ottoson & Asgard, 2004, s 1D@sorienteringkan omfatta tid
rum och den egna personen. Att inte vara orientevadkodag eller datum ar inte
onormalt, daremot ar bristande orientering galladidéid eller artal sékra tecken pa
desorientering. Vid svarare stadier kan desorigngen galla rumsuppfattningen
eller den egna identiteten. Beteendlebfta stort vid psykos, det kan vara hyper eller
hypoaktivt och speglar ofta det affektiva tillstéhdamt innehallet i
vanforestallningarna eller hallucinationerna (Gétws 2000, s 29-30). Det finns
olika typer av psykoser med olika utldsande faktohdzuta psykoser ar vanligen
godartade och avklingar efter en tid med mattligréhgen antipsykotisk
medicinering. Ibland ar psykosen en borjan pa egvarig sjukdom med
aterkommande psykoser, tiden brukar fa utvisa ilReognosen ser olika ut
beroende pa hur psykosen utvecklas och vilka synp@msonen far. God prognos
foreligger vid plétsligt insjuknande, tydlig utlésde trauma, tidigare valfungerande
personlighet, ej tankepaverkan och god sjukdoniginSamre prognos galler om
symtomen &r de motsatta (Cullberg, 2003, s 243:-Z&yitiva symtom ar att
patienten upplever ndgot som andra manniskor iweuppfatta, t ex hallucinationer,
vanforestallningar, tankestérningar och associastiitningar. Negativa symtom ar
nagot som andra manniskor vanligen har men sorargati saknar. Dessa symtom
ar autism, ambivalens, apati, koncentrationsstgrelter anhedoni (Rydin, 1992, s
13). Schizofreni ar den vanligaste av de svaraykgssjukdomarna. Trots
omfattande forskning s& ar man inte saker pa omsakél sjukdomen, den brukar

darfor kallas "den gatfulla sjukdomen” (Lokensgadr@97, s 200). Det ar ocksa en



valdigt tragisk sjukdom, den debuterar ofta i sertanaren eller i tidiga vuxenaren
och en stor del av personerna som drabbas blietle@rmindre handikappade under
resterande delen av sina liv (Cullberg, 2003, 9.26i person som drabbas av
schizofreni forandras. Omgivningen kan ha svartdt tankeforloppet, personen
kan dra sig undan och kanslolivet kan praglas aumusagbara variationer. Personen
kan glida bort fran verkligheten och borja uppfsigkonstigt, patienten kan bérja
leva det liv som vi andra bara kommer i kontakt reéira drommar eller
mardrommar. Ett tragiskt forlopp ar nar patientete iatergar till sitt personliga
normallage mellan sjukperioderna, det blir kvanstiebrister i den sociala
funktionen och personligheten avtrubbas sakta rakers detta kallas negativ
symtombild (Malm, Lundin & Rutz, 1990, s 40-41).u@dsymtomen vid schizofreni
brukar kallas de fyra A:n#utismbetyder inatvandhet, franvaro av intresse fran
utifran kommande stimuli, personen ar ockuperasianre varld.
Associationsrubbningapatienten saknar rod trad i sina tankekedjor, dgtme
ovantade sprangen i associationerna som kan vaigiganatt forsta for
omgivningen Ambivalenskan ge patienten forlamande tvehagsenhet infor
valsituationer och det kan visa sig konkret i enkdedagssituationer. Pa ett djupare
plan kan schizofreni ge stor angest. Exempelvigande kanslorna gentemot
fordldrarna som personen 6nskar livet ur samtsligh personen ar mycket beroende
av dem Affektiv rubbningkan innebéra brist pa kansloyttring. Skuldkansknkar
helt saknas och situationer som borde uppfattassaogiiga kan framkalla kraftiga
skrattsalvor eller vise versa (Cullberg, 2003, 8-268).

De forsta som vanligtvis marker att nagot ar fah@rstadende. De kan marka ett
underligt beteende hos sin familjemedlem som kabkenisstanksam, hotfull eller
slutar att skota sin hygien (Teschinsky, 2000). taynen och beteendet hos
schizofrena personer varierar stort. Ovriga famiedlemmars kanslor gentemot den
sjuke varierar ocksa stort (Ahnlund, Rosen & Lundi®99, s 30). Nar en person
utvecklar ett sjukt beteende sa ar det oundvildigbvriga familjemedlemmar
paverkas. Familjen begransas i sitt umgange meanib@kAtt kanna oro ar vanligt.
Kanslor av skuld, skam, ilska, radsla och utmagriinvanligt forekommande. Att
mentalsjukhusen har avvecklats innebar att flemauypsykiskt sjuka bor kvar i sina
foraldrahem. Familjen ar oftast ett bra stod fan dpike men pafrestningen pa

familjemedlemmarna &r stor, detta brukar benamfeamsiljebérda” (Rydin, 1992, s



74; Hellzén, Johansson & Pejlert, 1999, s 18). Aigfackan ofta vara valdigt slitna,
nar man vardar en sjuk familjemedlem ar det sorhajour dygnet runt. Inte sallan
blir den privata ekonomin anstrangd och den ankdigkerar sjalv att bli utmattad
med sjukskrivning som foljd (Moberg, 2005, s 68it professionellt varda personer
med schizofreni kan vara en stor utmaning, foraenilf kan bérdan bli n&stan
ooverstiglig. Manga etiska dilemman kan uppsta failjen slits mellan att forsoka
skydda sin sjuka familjemedlem och att beakta @fagniljemedlemmars halsa och
behov av vila. Att begara polishandrackning narii@medlemmen ar aggressiv
eller hotfull kan ge foraldrar och syskon svaradténav svek. Ett annat svart val &ar
om de skall konfrontera familjemedlemmens hallutareer och vanforestaliningar,
eller om de skall spela med och pa det sattet lzebtlvisst lugn i hemmet (Milliken
& Rodney, 2003).

Coping kan beskrivas som en ménniskas strategiatfélara av stressfyllda
situationer. Det kan vara att lara sig att se pllemen ur ett annat perspektiv, eller
att soka information och pa det sattet fa reakati®rvantningar pa problemet.
Humor och avslappningsdvningar kan vara effektivatsgier. Det finns aven
strategier som bara fungerar kortsiktigt, det &ftaheka att problemen finns eller att
modifiera sanningen sa problemet blir mer hantérstta satt att sopa problemen
under mattan, bearbetar inte det verkliga problezhet kanslorna infor det (Sahlin,
2005, s 39). | en studie av Saunders (2003) sdifideades ett antal copingstrategier
bland foraldrar till vuxna barn med schizofreni. 8imtegier som anvandes var bland
annat att lara sig mer om sjukdomen. Man stktedosiéd hos vanner och
slaktingar, man gick i gruppterapi och traffaderanf@raldrar i liknande situation

och larde sig av dessa.

Syfte

Syftet med denna litteraturstudie ar att belysdeymsen av att varda en nara
anhorig med diagnosen schizofreni,

samt vilka copingstrategier som foraldrar och sys&ovander for att orka med det

dagliga livet med en vuxen schizofren familjemed?em



Metod

Metoden som anvants for att svara pa syftets ftatheimgar ar systematisk
litteraturstudie. Enligt Backman (1998, s 66) s#einér detta att man laser in sig pa
befintlig litteratur inom omradet for att skaffaysn overblick. Syftet med
litteraturstudier ar att framstalla en komprimesaghmanstallning av
forskningslitteratur utifran inklusionskriteriernRolit och Beck (2007, s 105-136)
menar att nar man laser in sig pa ett amne, sa@neahfordel sa kallade
reviewartiklar anvandas, det ar artiklar som gesammanfattad bild av
forskningslaget inom ett visst omrade. Nar man aafakta till en litteraturstudie, sa
ar det centrala att man anvander en metod somrnnggoblemet och ger mesta
mojliga fakta i amnet. Materialet som man vill inklera i sin studie maste granskas.
Det ar inte bara vilka resultat som framkommit simviktigt utan ocksa hur de fatt
fram resultaten, vilka matmetoder som har anvégeitsoon forfattarens slutsatser av
resultaten ar rimliga. Studien skall vara objekéilMsa inte framfora forfattarens
asikter och varderingar. Artiklar skall heller ireekluderas pa grund av att resultaten
motséager ovriga inkluderade artiklar. Litteratudsém skall visa pa samband och

motséttningar och gérna ge forklaringar till matsi@igarna.

For att hitta internationellt publicerade vetendigapartiklar s& har en systematisk
sokning gjorts i foljande databaser. Pubmed, CinahlAcademic Search Elite.

Sokord och i vilka kombinationer dessa har anvéisiss | Tabell 1 och 2.

Denna studies inklusionskriterier innebéar artildam belyser upplevelsen hos
foraldrar och/eller syskon till vuxen hemmaboenale sller dotter med Schizofreni,
samt studier som undersoker copingstrategier hiodraya till vuxen son eller dotter

med Schizofreni.

Studiens exklusionskriterier innebér att artiklaepakall undersdka personer med
schizofreni och samtidigt forstandshandikapp. Ejaalig psykisk sjukdom,
personlighetsstorning eller forstandshandikappakbsell foralder eller syskon i

studien, samt ej studier aldre an tio ar.



Tabell 1. Kombistk Cinahl och Academic searcleelindast engelska 080311

Sokord Tags Antal tréffar | Anvanda artiklar
Schizophreni* SuU 10961 0
Schizophreni* SuU 761 1
AND Famil* OR Parent* SuU

Schizophreni* SuU

AND Famil* OR Parent* SuU 121 3
AND Child* SuU

Schizophreni* SuU

AND Famil* OR Parent* SuU 42 1
AND Adult child SuU

Schizophreni* SuU

AND Famil* OR Parent* SuU 54 2
AND Coping SuU

Schizophreni* SuU

AND Famil* OR Parent* SuU 12 2
AND Coping SuU

AND Burden SuU

Tabell 2. Pubmed, fritext, Endast engelska 080311

Soékord Antal traffar Anvanda artiklar
Schizophreni* 67199 0
Schizophreni* 2202 0

AND Parent*

Schizophreni*
AND Parent* 20 2
AND Caregiver burden

Schizophreni*
AND Parent* 9 1
AND Caregiver burden
AND Coping

Schizophreni*
AND Parent* 30 4
AND Quality of life

De antal som ar skrivet méet stil visar de traffbilder dar vi har last samtliga
abstrakt
Tags ar tillagg som smalnar av s6kningen sa attfortmanga irrelevanta artiklar

kommer i traffbilden. SWetyder subject terms.

Artiklarna har granskats i tre faser
| fas 1 sa har abstrakten till 167 artiklar framadb@ssokningen lasts. 23 artiklar som
vid denna forsta lasning antogs kunde motsvaraalstuties syfte, gick vidare till

fas 2.



| fas 2 granskades de 23 aterstaende artiklarndeomotsvarade studiens syfte och
inklusionskriterier. Fyra artiklar beddmdes attrejtsvarade studiens syfte. 1 artikel
motte inte inklusionskriterierna, denna artikel havants i diskussionsdelen.

Exkluderade artiklar redovisas i tabell 5 bilaga 5.

| fas 3 sorterades aterstaende 18 artiklar forsolika kategorier utifrdn om
kvalitativ eller kvantitativ metod anvants, dareftganskades artiklarnas
vetenskapliga kvalitet. Som stdd vid granskningeviaades tva mallar (bilaga 1 &
2) som &r utformade efter Olsson och Sdrensen (Z)51-52) samt Willman, Stoltz
och Bahtsevani (2006, s 154-157). Artiklarna kedtibeddomdes med (Hog),
(medel), (Lag), artiklar med lag kvalitet sorterad®rt. Som stod vid bedomningen
anvandes en mall (bilaga 3) som utformades eftdzéte Johansson och Pejlert,
(1999, s 48-49); Willman, Stoltz och Bahtsevani0@0s 97). Tva artiklar bedomdes
att vara av lag vetenskaplig kvalitet, dessa exddades och redovisas i tabell 5
bilaga 5. Elva artiklar bedémdes hélla hog kvalieh fem artiklar bedomdes vara
av medelkvalitet, dessa har anvants i studiendte¢del och redovisas i tabell 4

bilaga 4.

Efter andra varldskrigets slut kom diskussionenforskningsetik i gang pa allvar,
eftersom manga da hade tappat tron pa forskarisks éiandlande. Den enskilt
viktigaste etiska principen inom vetenskapen, tifoaskningen inte far skada nagon
person eller grupp, Henriksson och Mansson i (Ss@ng&. Starrin, Red, 1996, s 38-
39).

Eftersom detta ar en litteraturstudie sa innebaradiska granskningen i detta fall att,
kontrollera att de artiklar som anvants har etkttiesonemang. Framférallt om
forsokspersonerna har blivit korrekt informerad®, e kan hoppa av studien utan
negativa konsekvenser och om deras anonymitetialuas.

Nar man analyserar texter sa ar malet att minsitentessans volym och att forsoka
hitta monster i texten. Arbetssattet ar systemgkisissificering av data dar malet ar
att identifiera och beskriva vissa fenomen (Forgl&Wengstrom, 2003, s 145-
146). Efter att ha innehallsanalyserat artikladadar forfattarna tillsammans
diskuterat sig fram till 39 subkategorier. Ur deBaasedan 6 st huvudkategorier

framtagits. Tre stycken kategorier behandlar amgfadrupplevelser, dessa ar;



Anhdrigas borda. Sjukdomens inverkan pa familj@éreklalitet. Anhorigas
upplevda kanslor. Tre kategorier behandlar anhéroggingstrategier och dessa ér;

Kontroll éver tillvaron. Distansering genom aktaftiér. Socialt stod.

Resultat

Anhdrigas upplevda kanslor

Foraldrar till barn som drabbats av schizofreni@manga olika kanslor och
tankar, en av de storsta och mest vanligt forekonam&anslorna ar oro, men aven
skuld, sorg och radsla &ar vanliga. Oron dver vad kommer att hAnda med den
sjuke nar foraldrarna inte langre har mojlighetvatta den huvudansvarige
vardgivaren ar mycket framtradande. Fradgan som méirdldrar har ar vad som
kommer att hdnda nar de avlider och vem som konatbéa hand om den sjuke. Om
den sjuke har syskon kanner en del foraldrar enostoover att dessa kommer att fa
ta 6ver bordan som foraldrarna burit med den sjlke@el foraldrar var aven
oroliga 6ver att den sjuke skulle bli helt ensathdanne skulle regrediera och
kanske till och med bli hemlds (Crisanti, 2000; glawuer, Wittmund, Dietrich &
Angermeyer, 2003; Jungbauer, Stelling, Dietrich Bg&rmeyer, 2004; Stein &
Wemmerus, 2001). Den vanliga bilden foraldrar hesiaa barn &r att de kommer att
finnas till hands néar féraldrarna blir aldre, f@hér till ett barn med schizofreni har
inte samma bild av sin alderdom. De kan inte féig pa att fa barnets hjalp vid
egna svarigheter i alderdomen, detta gor att daédesig besvikna och ledsna
(Jungbauer et al, 2004). | flera familjer fors diskioner med vuxna syskon till den
sjuke om vad som kommer att handa i framtiden,ambvem ska ta 6ver
vardansvaret for den sjuke nar foraldrarna intgriémar mojlighet att géra det. Inte i
nagon av dessa familjer deltar den sjuke i dessatidsdiskussioner. Ingen av de
sjuka har uttryckt ndgon oro 6ver framtiden elleerivem som kommer att ta hand
om dem. En del féraldrar beskriver att de med tgy&ké&amtiden, aktivt later
psykiatrin ta en storre del av ansvaret for dekesjDetta for att férbereda den sjuke
pa en tid da foraldrarna inte langre finns kvaeiis®& Wemmerus, 2001).

Karleken mellan syskon dar det ena syskonet arzsfrbint skiljer sig en del fran
vanlig syskonkarlek. | en studie av Stalberg, Ekddvoch Hultman (2004)
framkommer det tre huvudaspekter pa syskonkard@thallandet mellan en
schizofren person och dess friska syskon. Karl¢ikedet sjuka syskonet gor det

|attare att hantera det faktum att syskonet faktidler av schizofreni, karleken
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beskrivs som en orsak till att hjalpa och stotta sieka eftersom det kanns naturligt
att ta ansvar for dem man alskar, syskonkarlekshrhes ocksa vara orsak till sorg,
sorgen av att forlora ett friskt syskon och samgtitéinna sorg och empati for den
sjukes lidande. Forlusten av det som en gang @ahitsom aldrig blir detsamma
igen. En man i studien beskriver sorgset att déigare kontakten mellan honom och
hans syster for alltid &r borta och att han mastgeken ny kontakt med sin sjuka
syster. En stor oro dver att sjalv insjukna i sofrieni forekommer hos de flesta
syskon till schizofrena, de ar lyhdrda for egna symoch kéanner skrack infor att
sjalva drabbas av sjukdomen. Syskonen upplever steemro dver sjukdomens
hereditet, de tanker mycket pa vem som forde in"déliga genen” i familjen. Om
aven nagon av foraldrarna lider av schizofreni @kan for arftligheten annu mer.
Manga av syskonen bar ocksa pa oron dver sinateyna framtid och om nagon av
dessa kommer att utveckla sjukdomen. Skuldkéansier &tt vara den som inte
drabbats av sjukdomen upplevs av flera syskon.db@dr en stor skuld over att vara
friska, aven funderingar och oro dver att de elggon annan familjemedlem skulle
ha nagon del i varfor schizofrenin brot ut forekoemos dessa syskon. Generellt sa
ar skuldkanslor ofta férekommande hos familjemedt@amdar nagon i familjen

insjuknat i schizofreni.

| Osbourne och Coyle (2002) uttrycker manga foeilditt de har skuldkanslor dver
barnets sjukdom. De rannsakar sig sjalva och fandiarer om de kunnat agera
annorlunda for att undvika sjukdomsutbrottet. Emmmea skuldbelade sig sjalv for
att hon varit for hard och strang i sin barnuppfst Hon trodde att om hon varit
mildare kanske sonens sjukdom inte brutit ut Vigsaldrar beskriver att de aven
skuldbelade den andra foraldern, det var dennestfejukdomen brutit ut pa grund
av dennes harda, milda eller stressade forhalleétgsot barnet. Dessa
skuldanklagelser har i vissa familjer lett till seationer och skilsméssor. Foréldrarna
i studien beskriver ocksa hur de lever med en kamstansla av forlust over sitt
schizofrena barn. En mamma beréttar att hon sfdrjleisten éver den son hon en
gang hade, hon sorjer 6ver att han som var sdigeiel numera forlorat alla sina
talanger. En annan mamma forklarar att hon blirkaytedsen nar hon téanker pa hur

sonen ar nu i jamférelse med hur han var innandgjoien brot ut.

"like something in another world. You know, yourtk you're in another world beause
you can’t believe what’s happening to you becaneeminute you love them and then
you think it’s the devil himself got them”(Osbou&eCoyle, 2002, s 316) .
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Oron for det sjuka barnet ar ofta kombinerat melsleg foraldrar beskriver att oron
ibland blir sa pataglig och stark att den évergéidisla. Radsla for schizofreni, radsla
for barnets halsa, framtid och sakerhet, iblandhdeden sjukes valdsamma
beteende. De upplever aven radsla for att yttedigarn eller eventuella barnbarn
ska drabbas av sjukdomen.

| flera familjer har den sjukes valdsamma beteand@sykoser och hallucinationer
lett till allvarliga konsekvenser, en mamma bleaekerad av sitt barn och fick
allvarliga skador som foljd. Oftast brukar den gjsikvdldsamma handlande drabba
materiella saker eller dem sjalva, exempelvis @ididrsok vanligt forekommande
hos schizofrena. Foraldrarna upplever en starlowen att deras sjuka barn ska
suicidera. Att den sjuke ska upphéra med att ta siadiciner och som foljd rymma
hemifran och leva pa gatan, bli kriminell eller siisukare & manga foraldrars stora
radsla férutom suicidférsok (Milliken & Northco2003).

Nystrom och Svensson (2004) beskriver i sin stadenska faders upplevelser av att
ha ett barn med diagnosen schizofreni. De beskdgrrforsta tiden efter diagnosen
som ett kaos av chock, stress, ilska, sorg oclplbgtet. Nar forsta och mest
intensiva kénslan av kaos lagt sig upplevde fademkonstant kénsla av sorg.
Sorgen foljdes av en mer eller mindre konstant leéa oro, oro 6ver framtiden,
over den sjukes arbetsoférmaga, over den sjukesréret och Over att denne inte
skulle traffa nagon livskamrat. Faderna berattaden intensiva kéanslan av kaos och
chock férsvann med tiden, och att de da kundeadkentrollen Gver sitt liv. Sorgen
hjalpte till att ge dem en djupare insikt att basr@roblem var existentiella,
k&nslomassiga och praktiska. Faderna upplevdeodeos detta hjalpte dem att
hitta sin roll som vardgivare for det sjuka barnet.

Crisanti (2000) visar att vid tillfallen dar derukg ar samre an vanligt, exempelvis
vid psykoser, kan ibland vistelse pa psykiatrishiklvara nodvandig. Flera foraldrar
upplever att det forekommer svarigheter att fa adekjalp vid dessa tillfallen.

En mamma berattar,

" If | were to take my son to the hospital with mken leg he would immediatley be
hospitalized. Nobody would question it. But beatlgeillness affect the brain, it's a
whole different story”(Crisanti, 2000, s 80).

Flera modrar i studien berattar att de blivit bei@m&8bm personer som bara soker
hjalp for att "bli av med problemet”. De berattdr de kant sig bade domda och

fornedrade nar de sokt hjalp for den sjuke. En marsager, Hur manga foraldrar
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skulle ta sitt barn till akuten och begara att kaskulle bli inlagt for sitt bisarra
beteende, om det inte skulle behtvas? Saunderg8eB2002) beskriver aven de i
sin studie om féraldrars upplevelse av besvikelsétet med psykiatrin. Foraldrarna
anser att det ar mycket frustrerande att inte fahjép med den sjukes
vardplanering, behandling eller konsultation. Kdtetioner med psykiatrin brukar
ofta upplevas som forvirrande eller irrelevant. Klan av ilska och frustration leder

ofta till att féraldrar undviker kontakt med psykia.

Tva studier visar att aven om de flesta foraldtabarn med diagnosen schizofreni
upplever mycket negativa kanslor sasom radslapondrustration, sa finns det aven
foraldrar som har positiva aspekter pa att vardgigare till sitt schizofrena barn.

Ett flertal foraldrar beskriver kanslan av tillfietdllelse med att varda den sjuke i
hemmet, de kanner sig behdvda och upplever atadethbra forhallande till sitt
vuxna barn (Foldemo, Gullberg, Ek & Bogren, 20Qfgbauer et al, 2004).
Schwartz & Gidron (2002) beskriver i sin studiefatéldrar har positiva upplevelser
av att vara vardgivare till den sjuke. Foraldrareudien menar att de har funnit en
hel del positivt i sin roll som vardgivare. De ta@$oraldrar som deltog i studien
ansag att de uppnadde en kansla av tillfredstélptmom att fullfélja foraldraskapet
plikter, samt en hogre grad av sjalvkannedom ocu dkrstaelse for vad som ar
viktigt i livet. Flera av foréldrarna hade blivitenmedvetna om sina inre styrkor och
att detta var en positiv foljd av vardandet. Detifei denna studie ansag att de

positiva aspekterna pa vardandet uppvagde bordatt s&ra densamma.

Sjukdomens inverkan pa familjens livskvalitet.

| en svensk studie gjord av Foldemo et al (200@mikommer att foraldrar till
hemmaboende schizofrena barn upplever att de Hageslivskvalitet jAmfort med
andra. Det foreligger en markbar skillnad mellagrgnoch aldre foraldrar, yngre
foraldrar upplever en lagre livskvalitet an derrélfraldragruppen i studien. En
mojlig forklaring till det kan vara att yngre fodihr har ett mer stressigt familjeliv
och social situation &n aldre foraldrar.

Manga foraldrar i Jungbauer et al (2004) ansedteitegna livet far sta at sidan till
forman for det sjuka barnets. Foraldrarna uppleteschizofrenin har manga
negativa konsekvenser for det vardagliga livet fctderas egna framtidsutsikter.

Foraldrarna berattar att det var en svar och langsacess att acceptera att manga
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av deras onskningar, forvantningar och drommar in&inets uppvaxt aldrig skulle
bli verklighet. Nar foraldrarna traffade nagon arrets tidigare klasskamrater och
jamnariga upplevde de kanslor av sorg och bitterhet

I Nystrom och Svensson (2004) beskriver flera faifldsarn med schizofreni att den
sjukes stora behov av hjalp och stéttning har éraftegativ paverkan pa foraldrarnas
aktenskap. Faderna upplever att forhallandet metiakarna har blivit forsamrat och

i vissa familjer har detta lett till skilsmassaket ar vanligt i familjer med en
schizofren son eller dotter. FAderna beskrivedettéir latt att forddma den andra
foraldern for hur denne hanterar den sjuke, ofdefikanslan av hoppléshet och att
det inte finns nagon ljusning i framtiden som &ader till makarnas konflikter.

Anhdrigas borda

Uppskattningsvis ar det mellan 50 % och 80 % madrbbsen schizofreni som bor,
eller har daglig kontakt med, sina foraldrar oamifa Foréldrarna eller familjen ar i
de flesta fall d& ocksa vardgivare till den sjukieDonel, Short, Berry & Dyck,
2003).

Att vara vardgivare till en son eller dotter medneentalsjukdom leder ofta till

unika, ekonomiska och kanslomassiga bordor (OsleofirGoyle, 2002). Manga
foraldrar beskriver att deras livssituation ardydlv bordor som har sitt ursprung i
deras ansvar som vardgivare till sitt schizofremabFlera foraldrar beskriver att
den tyngsta bordan ar att deras barn har forl@matprsonlighet som denne en gang
hade samt att barnets potential och framtid &oféd. Dessa foréldrar har forlorat
hoppet och ambitionen for sitt sjuka barns franffidldemo et al, 2005).

Jungbauer et al (2003) har i sin studie delat nal#d i olika grader. Efter att ha
intervjuat ett antal foraldrar vid tre tillfallened sex manaders mellanrum, anser sa
manga som 40 %, av foraldrarna att de lever mddastant hog grad av borda.
Karaktaristiskt for dessa familjer ar att den pskki sjukdomen har funnits hos
barnet i flera ar utan nagon forbattring, foraldehar samma grad av vardansvar
och ser ingen férandring av denna i framtiden.h&ta tiden leva tillsammans med
den sjuke och bevittna och uppleva dennes sjukeéder ltill en hogre grad av bérda
anser dessa foraldrar. Aven barnets aggressivharcisliga beteende upplevs ocksé
av en del foraldrar som en borda. Verbala och kgskonflikter, skrikattacker och
liknande tillhor det dagliga livet for dessa fon@doch leder till att livet kanns

bordosamt. Andra faktorer som inte direkt ar sjukdeelaterade sasom forsamrad
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ekonomi, oformaga att arbeta, lagre pension sama bglsoproblem paverkar ocksa
hur foraldrarna graderar den upplevda bordan avéatia den sjuke i hemmet.

Flera familjer beskriver att vetskapen om att bahae suicidtankar ar en bérda, den
oro som detta for med sig upplevs inte bara sowreskansla utan overgar till att
upplevas som en bérda (McDonel et al, 2003). Fargadoraldrar blev det
permanenta ansvaret dver det sjuka barnet en igabet sjalvklar sak. Att hjalpa
sina barn och vara solidariska med dem anser g fléraldrar hora foraldraskapet
till, ibland var kanslan av skuld orsaken till fittaldrarna axlade ansvaret for den
sjukes vard. Dock s& upplever de flesta foralditadet permanenta vardansvaret ar
en familjebdérda (Caqueo-Urizar & Gutierrez-Maldooad006; Jungbauer et al,
2004). | sin studie har Caqueo-Urizar & Gutierrealtdbnado (2006) latit foraldrar
gradera sin borda fran 22 (ingen borda) till 11@efsiv bérda). 90,2 % av
foraldrarna som deltog i studien upplevde en iriteb&rda av att varda sitt
schizofrena barn i hemmet, endast 9,8 % ansagattivandet gav dem lattare
bordor. Foraldrarna ansag att foljande var de st@nsakerna till den intensiva
bordan; den sjukes beroende av foraldrarna, dedériirade ekonomin som kom till
foljd av att varda den sjuke, ingen egen tid fgrgélva, att ha fullt vardnadsansvar
over ett vuxet barn, irritationen de kanner nar sieke ar i narheten, skammen for
barnets ibland bisarra beteende, misstanke oneatsjdke kréaver mer hjalp éan vad
denne egentligen behover, samt det daliga sanféetatt de inte staller upp i den
utstrackning som de kanske borde. De flesta intang foraldrar hade aven kénslan
av att ha forlorat kontrollen dver sina egna lidae barnets sjukdom broét ut. |
Saunders & Byrne (2002) framkommer att vissa fanilipplever det som en bérda
att familjens interaktion med socialtjanst, psykiath lagrum ar daligt fungerande.
Att samhallet har en nedvéarderande syn pa psykigklem forvarrar bérdan

ytterligare.

Coping
Saunders (1999) visar ett samband mellan famijepsgstrategier, familjens
funktion och positiva sociala kontakter. Aven fgarils upplevda bérda och den

sjukes beteende paverkas positivt av goda copatgsier.
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Distansering genom aktiviteter.

En strategi som framkommer ar att distansera sigiglg och fysiskt fran den sjuke
familjemedlemmen, genom att agna sig at olika aktier utanfér hemmet. En mor
till en schizofren son beréttar att hon brukar §dmmenader eller syssla med
tradgardsarbete, for att rensa tankarna en stuyrttal ar en tillflyktsort dar man

kan fa stod samt finna lugn och ro (Osbourne & €p2D02). Tva studier visar att
man distanserar sig genom att spendera mycket sitt arbete. Samtidigt som
faderns arbete inbringar en ndodvandig inkomsty sietiett satt att koppla bort den
kanslomassigt pafrestande hemmamiljon. En manthegt han arbetade tills han
var sjuttio ar, sedan tog han ett deltidsarbete tdanar, hade han varit hemma hela
tiden sa skulle han ha blivit i ett bedrovligt i©sbourne & Coyle, 2002; Nystrom
& Svensson, 2004). | omvardnaden av det sjuka batnmenar Howard (1998);
Nystrom och Svensson (2004) att fader distanseg&ésslomassigt genom att lagga
fokus péa det praktiska arbetet. Faderna i studifenngerade som fixare. Det var
faderna som foljde barnen till psykiatriska klimikeller hamtade pa polisstationen.
Det var aven faderna som till storsta delen furdesom barnens advokater i
kontakter med myndigheter, sjukvarden mm. Fadeana pa detta satt en viktig roll

i omvardnaden, samtidigt som det hjalpte dem athdsera sig kanslomassigt fran
den pafrestande hemsituationen. Det minskade dékisénas konflikter med det
sjuka barnet. Howard (1998) visar att den storstardav bordan bars av familjernas
maodrar. | Osbourne och Coyle (2002) berattar tviéor att de hanterar situationen
genom att ta det fullstandiga ansvaret for omvatdnaDe isolerar sig gentemot
ovriga familjemedlemmar som de pa sa satt skyddardorda, medan de sjalva far
kanslomassig tillfredsstallelse genom att goradeetinser att en mor skall gora, att ta

hand om sitt barn.

Kontroll 6ver tillvaron

For att fa kontroll 6ver en kaotisk tillvaro sarfleommer det i Nystrém och
Svensson (2004) att information om sjukdomen arkatyeiktig. Genom att forsta
sjukdomen béttre, blir det lattare att klara awawsituationer. Man kan da ocksa
bemota andra manniskors fordomar pa ett battreMaliken och Northcott (2003)
visar att patient och anhdrigorganisationer harkayaformation att erbjuda som
t ex bocker, filmer och uthildningsprogram. Gendiragbeta ideellt inom nagon

organisation, sa hjalper man schizofrena och dmrhériga i stort och bidrar da till
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att den egna familjen kan fa battre hjalp. Det liderbetet ger ocksa kunskap och
battre sjalvfortroende i kontakten med ex myndighdDet 6kade sjalvfortroendet
gor ocksa att foraldern vagar ta del av och paveskaets psykiatriska vard.
Stalberg et al (2004) visar att en strategi fobattalla sin egen héalsa ar att fysiskt
och psykiskt distansera sig fran den sjuke. Eresystrattar att hon flyttat till en
annan stad, eftersom det smaértar for mycket dtaitsin sjuke bror. Ett annat satt ar
att dampa sina egna negativa kanslor genom agréselg emotionellt fran sitt sjuka
syskon. Flera syskon i studien sdger, man acceptemnaav vad han gor, han ar ju
sjuk. Hon har varit besvarlig sa lange att jagair.\Man far ta det med en nypa salt,
det &r inte hela varlden. Aven i Knudson och C@2@02) framkommer en
undvikande strategi. Detta sarskilt nar det galkar sjukes positiva symtom. Man
valjer att inte utmana eller ifrdgasatta halludimagrna och vanforestaliningarna,
eller ge sig in i langa diskussioner eftersom dts leder nagon vart. Kanslorna
gentemot de negativa symtomen ar for foraldrar @ftsvarast att handskas med. Det
anhoriga i studien forsokte att bemoéta detta geangagemang. Man forsokte
paverka den sjuke till att delta i olika aktiviteteh dgna sig at sina tidigare
intressen. Malet var att bryta den sjukes isoleritogk utan sarskilt bra resultat
enligt de anhoriga. Att forneka sitt barn stigmatsde diagnos framkommer i
Osbourne och Coyle (2002) som ett satt att fordkarollera sin tillvaro. En mor i
studien berattar att hon inser att hennes barjukir $lon menar att hennes sons
symtom passar in pa Asperger syndrom eller ettistisammanbrott. Sonens
hallucinationer forklarar hon med att han var utahtDe flesta deltagarna i
Knudson och Coyle (2002) menade, for att fa kohtreér sitt eget liv s& maste man
sluta att férsoka kontrollera sjukdomen. De sagemar de lart sig att acceptera sitt
barn sjukdom och forstar att det ar lite de karadgor att paverka den, sa lattar en
del av den egna oron. Istéllet for att oroa sigvamior barnet beter sig pa ett
annorlunda satt, sd accepterar man att det anyné gv sjukdomen.

Socialt st6d

Deltagarna i Saunders och Byrne (2002) sager k# stid hos familj och vanner ar
extremt viktigt, de ar ovarderliga som hjalp vidskituationer, att dela smérta, sorg
samt att utbyta copingidéer med. | Knudson och €@002); Milliken och
Northcott (2003); Nystrom och Svensson (2004) framker det att avgdrande for
de anhorigas livskvalité ar deras medverkan i aggdpper. Dar far man traffa
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manniskor i samma situation och med liknande emfagter, man upptécker att man
inte &r ensam. Grupperna ses som ett utmarkt fattiotbyta information,
erfarenheter samt rad och tips. En mor berattafomtatt forstd hur det kanns att
forlora sitt barn till galenskap, s& maste man dwit vned om det. Andra manniskor
har inte en ledtrad om hur det kanns. Deltagarnaamatt |akare nog &r bra pa att
stalla diagnos, men i gruppen kan man prata onmgkdp, kaos, radsla och man blir
forstadd.

Metoddiskussion

Resultatet redovisas i kategorier och refereridgilolika artiklarna i [optexten.
Forfattarna antar att det pa detta satt kan détatt f4 fram det viktigaste ur
artiklarna och tror &ven att texten blir mer ingast att Idsa. En risk med detta satt
att redovisa ar att vissa forfattare kan fa statsl texten medan andra kan fa
mindre, vilket kan leda till resultatbias, detta hafts i atanke under arbetets gang.

Vid databassodkningen sa begransades resultatéhbsiaartiklar pa engelska
redovisades. Risken finns att anvandbara artikdaarmat sprak an engelska har
missats. Detta gor ingen verklig skillnad, eftersaigon innehallsanalys anda inte
skulle kunna goras, eftersom forfattarnas sprakkamper ar begransade till svenska

och engelska.

Nar de inkluderade engelsksprakiga artiklarna iaHahalyseras, finns en risk att
viss fakta missats eller feltolkats, eftersom ftigfamas modersmal ar svenska. Med
detta i atanke och genom att anvanda ett bra lexs&doeddms inte detta som nagot

stort problem.

Till stérsta delen har kvalitativa artiklar anvanggudien, man kan anta att det ger
studien styrka, da det som undersokts ar persompgisvelser och kanslor. Repstad
(2007, s 13-16, 27) beskriver att kvalitativt adsgitt ar flexibelt. Under studiens
gang kan nya uppféljningsfragor stallas. Olika ragri svaren kan tolkas. Aven icke
verbalt sprak sa som kroppssprak eller minspeltdkas, vilket inte ar majligt i en

kvantitativ studie.
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De copingstrategier som framkommit i studiernanéelade i tre kategorier, detta for
att fa struktur déver redovisningen. Dessa var Itk latta att sarskilja, da det ar lite
flytande granser dem emellan. T ex, att ga tillGaiggruppstraff kan vara en

aktivitet for att distansera sig fran hemmet. Sdigtisom métet i sig ger socialt stod
genom att man far utbyte av andra manniskor i sasimation. P4 motet kan man fa
information och stéd som hjalper personen att téd&ontroll Gver tillvaron.

Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att belydadagas upplevelser av att varda en
nara anhorig med schizofren samt vilka copingsgratesom anvands. | bearbetade
artiklar ar det foraldrars kanslor och uppleveeatt vara vardgivare till ett
hemmavarande vuxet barn med diagnosen schizo&irkpmmit att handla om.
Resultatet diskuteras utifran foraldrars och syskmerspektiv och hur de upplever

att varda sitt schizofrena barn.

Nar ens barn insjuknar i en allvarlig sjukdom sa kean anta att de allra flesta
foraldrar vill varda och ta hand om sitt barn ségkidet finns mojlighet till det. | de
flesta artiklar som bearbetats for denna studienétar oron infér framtiden som
valdigt stark. Oavsett hur lange familjen har lendd diagnosen schizofreni, kanner
fordldrarna en stor oro infor den sjukes framtienvkommer att ta hand om den
sjuke nar de sjalva inte langre kan? (jmf, Crisé&2@D0; Jungbauer et al, 2004; Stein
& Wemmerus, 2001). | manga familjer diskuteras sigkes framtid och ofta laggs
det framtida ansvaret 6ver pa den sjukes syskenielissa fall pa psykiatrin, enligt
en studie av Stein och Wemmerus (2001) har dere $juk fatt vara delaktig i dessa
framtidsplaner, en forélder forklarar att familjegit beslut utan att tala med den
sjuke for att de inte vill forvarra dennes sjukddittstand.

Detta forhallningssatt starks av att inte i ndgonam av de bearbetade artiklarna déar
oro infor framtiden férekommer, har den sjuke vdgtaktig i framtidsplanerna.

Det kan tyckas anmarkningsvart att den sjuke sjdéshar deltagit i diskussionerna
om sin framtid och inte heller kanner nagon orosidregen framtid efter
foraldrarnas franfalle. En frdga man kan stallagsigur den sjuke kommer att
hantera foraldrarnas bortgang och forandringasitd liv utan nagon som helt

forberedelse? Kan inte det ocksa leda till att sjake forsamras?
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Manga schizofrena litar pa sin familjs formagabédta dem med support, vard,
klader, bostad och ekonomisk hjalp. For familjemeibar det en hel del uppoffringar
och arbete for att hjalpa den sjuke, vilket oclesulterar i att familjen upplever en
viss grad av borda. Manga ganger leder det ocksitgenerell nedsattning av hela
familjens livskvalitet (Caqueo-Urizar & Gutierrezallonado, 2006). Att foraldrar
som vardar sitt schizofrena barn hemma upplevkaajiad av borda, har férfattarna
genom denna studie fatt klart for sig. Att det kana s& manga som 6ver 90 % som
upplever en konstant hog grad av borda ar dockifiaste, men vid en narmare
eftertanke pa vilka bordor som foraldrarna egeeatligpplever &r siffran egentligen
inte orimlig (jmf, Caqueo-Urizar & Gutierrez-Maldado, 2006).

Att bli foralder ar automatiskt intradesporten @t framtid dér en kansla av radsla
och oro férekommer. Man oroar sig 6ver saker soemgelvis barnets somn, tdnder
och mathallning. Nar barnet blir storre jamfors elgha barnet med andras, for att se
om de utvecklas i takt med sina jamnariga. Detdndwllt normala kanslor av oro for
sitt friska barn. Kénslan av att upptéacka kraftgaikelser i sitt barns beteende och
att det sedan leder till att barnet far diagnosdmzefreni, gar nog knappast att
forestalla sig. De kanslor av radsla och oro sodasédoljer, &r nog langt bortom de

kanslor som en "vanlig” foralder har for sitt barn.

Foraldrar beskriver att de upplever konstanta kirest radsla och oro for
sjukdomen, radsla for barnets sékerhet och infimfiden, och ibland &ven radsla
for barnets valdsamma beteende. Radslan for atkimna hantera det faktum att
barnet aldrig kommer att bli friskt och att de iktemmer att finna strategier for sin
egen Overlevnad, ar vanlig hos féréldrarna (Millik& Northcott, 2003).

Nara anhoriga till personer som drabbas av enrditivsiukdom, maste i manga fall
anta rollen som foretradare for den sjuke i korakted sjukvard, myndigheter och
liknande. Den anhérige kan ge information om dekestill vardpersonal, men aven
ta reda pa prognoser och behandlingar for sjukdaobrpa sa satt hjalpa och stotta
den sjuke. Att Gverta ansvaret for saker som dakedjdigare skott kan ocksa bl
den anhdriges arbetsuppgift, exempelvis att skétesjukes ekonomi och
betalningar (Kirkevold & Stromsnes, 2003, s 33, ¥g¢ra foraldrar uppger att deras
ekonomiska situation forsamrats sedan deras bajukimat i schizofreni, det finns
olika orsaker till detta men en av huvudorsakemeattéden sjuke sjalv inte kan

forsorja sig utan "lever” pa sina foraldrar. Oftar Isjukdomen brutit ut innan den
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sjuke hunnit skapa sig en egen oberoende ekondmtiarcdarfor inte heller nagon
sjukpension eller mojlighet till nagon stérre sjdétning vilket innebar att
foraldrarna far betala for mat, mediciner och redtégra foraldrar uttrycker en
osakerhet 6ver den sjukes mojlighet till att kuanaeta och undrar éver om denne
anvander sig av sin schizofrenidiagnos for atfslipoka arbete och hjalpa till med
ekonomin (Jungbauer et al, 2004).

Vid tillfallen da den sjuke inte tagit sina viktigaediciner har sjukdomestillstandet
forsamrats och ibland lett till att den sjuke rymemifran och levt som hemlds pa
gatan i flera manader, borjat missbruka droger blgatt brott. Foraldrar berattar att
de vid nagra tillfallen fatt betala dyra flygbiliet, skadestand och ersattning for
forstorda saker i samband med den sjukes rymniggta har inte bara upplevts
som manader av oro utan ocksd i slutdndan sonoebdtda for familjens ekonomi
(Milliken & Northcott, 2003).

En mamma till en son med schizofreni berattar ait inte blivit tagen pa allvar nar
hon sokt hjalp da sonen blivit forsamrad. Hon bieskratt det berodde pé att sonen
led av en psykisk sjukdom och inte en somatiskdgpuk (Crisanti, 2000). Efter att
ha bearbetat vara artiklar, har vi funnit att demeanmas upplevelse av férnedring,
skuld och skam inte p& nagot satt ar ovanligt bféndldrar till schizofrena. Vidare i
Crisanti berattar en pappa att hans sjuke sonttidlfille slagit honom sa illa att
han tappat ett par téander, trots det fick inte sarégon adekvat hjalp nar pappan
kontaktade sjukhuset. Pappan uttrycker bade ilskahi@lploshet infor att i

framtiden soka vidare hjalp for sin sons sjukdom.

Vid en jamforelse av foraldrar till schizofrena basom bor pa gruppboende eller
institution, upplever liknande kanslor av skam skhbld nér de har kontakt med
vardgivare eller annan samhallsinstans, och aveir désultatet nedslaende. Pejlert
(2001) beskriver att foraldrar till vuxna barn nemtizofreni, dar den sjuke bor pa
institution, ibland har blivit ombedda att inte kora pa besok for att det kan stora
den sjuke. Vilket har lett till den direkta kanskwnskuld och skam hos foéraldrarna.
Foraldrar som ingick i studien upplevde att de hexéalig kommunikation med den

sjukes vardgivare, samt att upplevde att de irge p& allvar av vardpersonalen.
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Eftersom det faktiskt &r 2000-talet borde manniskstallda inom varden och andra
samhallsinstanser vara mer palasta och kunnigasykigtriska sjukdomar. Att de
sedan behandlat anhdriga pa detta nedvarderandi &t forfattarna helt
oacceptabelt. Oavsett orsak maste den som sokehijédku bli tagen pa allvar och

ka&nna att denne blir respektfullt bemott.

Flera copingstrategier som framkommit ar av undvileakaraktar. Att ta
promenader, tradgardsarbete eller att agna myickpétsitt arbete anser forfattarna
vara tillfalliga I6sningar. Att situationen kan wasa pressande att dessa
"andningshal” verkligen behovs ar denna studiefaftare helt 6vertygade om (jmf,
Knudson & Coyle, 2002; Nystrom & Svensson, 2004). $yskon fungerar
undvikande strategier battre eftersom de inte kankigt lika stort ansvar fér den
sjuke som foraldrarna gor. Syskonen har ocksa kga#t ansvara for, kanske aven
egna barn som naturligtvis prioriteras hogst. Sgskoverkar ocksa ha lattare att
distansera sig emotionellt fran den sjuke. De vetkdéttare pa sin sjuke systers
eller brors annorlunda beteende, de &r vana meakctieter det som en del av sitt
syskons personlighet. Han ar som han ar, inte myagekan gora at det, ar en
uppfattning som framkommer (jmf, Stalberg, Ekerw@ltiultman, 2004).

Var tolkning &r att den copingstrategi som verkligengerar i det langa perspektivet
ar att vara med i anhdriggrupper. Foraldrarnasttadsar vittnar om hur viktigt det &r
att tala med manniskor som verkligen forstar. Nanrforlorar sitt barn till
schizofreni sé betyder detta att man som foraléleett eget sorgearbete att ga
igenom. | anhdriggruppen ar man inte ensam omas) snan kan daremot dela den
med andra manniskor i samma situation (jmf, Knud&@oyle, 2002; Milliken &
Northcott, 2003; Saunders & Byrne, 2002).

Det har tidigare visats hur anhoriga kanner sagbkmotta av sjukvarden. Nagra
goda exempel finns dock, dar anhoriga kéanner digemotta av kunnig och
engagerad personal. Nar man ringt upp kunde mapaditatt personalen ringde
tillbaka. En foralder menar, psykvarden fungerarspnalen och resurserna ar
fantastiska. Personalen har alltid hjalpt till mébehovt stod av olika anledningar En
s.k. hotline for anhdriga, beskrevs som en godhjid sarskilt svara situationer
(Saunders & Byrne, 2002).

Detta ar nagonting som vi i var framtida yrkeshill jobba vidare pa......
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Slutsats

Att foraldrar som vardar sitt schizofrena barn affglever starka kanslor sdsom oro,
skuld, sorg och radsla ar vanligt framkommer tytdlide artiklar vi bearbetat i denna
studie. Samtidiga kanslor av sorg och ilska blanged kanslan av att ha forlorat ett
barn som visserligen fortfarande kroppsligen befirgig i hemmet men som aldrig
mer kommer att bli den som den en gang var, gdoeitdrarna tappat hoppet och
tron pa framtiden samt kanner skuldkanslor. Fléral@irar beskriver kanslan av att
ha forlorat en del av sitt eget liv samt att deleper att relationen till den andre
foraldern kanns forandrad i och med att deras degnostiserats med sjukdomen
schizofreni. Upplevelser av ekonomiska, kanslongg@ssch sociala bordor
forekommer ofta i samband med varden av den spitedetta praglar familjens
tillvaro pa ett eller flera satt. Artiklarna sordeénna systematiska litteraturstudie
ingaende studerats och som behandlar amnet uplptedd, har sitt ursprung i lander
som USA, Sverige, England, Canada, Israel, ChiteToskland Gemensamt for
studierna ar att foraldrarna som deltagit i dessgaker samma kansloupplevelser
och beskriver samma hoga grad av borda oavsettvfliéet land studien har sitt
ursprung. Det ar mycket intressant att foralddastihizofrena vuxna barn i Sverige
uttrycker samma starka kanslor och upplever saniiga grad av bérda som
foraldrar i Chile eller Israel trots olika religien ekonomiska forutsattningar och
samhallsuppbyggnader, och dar man ofta ser olikamdjen ur kulturell och
traditionell aspekt. Detta fynd paminner om ata alianniskor har lika varde, och att
det ar viktigt att vi i var yrkesroll som sjukskigkor bemoter alla patienter och

anhoriga med respekt oavsett diagnos eller etnisiirung.
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Bilaga 1. Granskningsmall fér kvalitetsbeddmningav studier med kvantitativ metod

Artikelnr................

Granskare (sign).............

(S0 ] 1 =11 2= 1 (- J
B L ()

JOUINNAL . .. e e e e e e

Land dar studien utfoérdes......................

Typ av studie

Retrospektiv Prospektiv.  Randomiseradkontrollerad Intervention Annan

Studiens omfattning

Antal forsbkspersoner ............. Aldersintervall ........ Studiens langd ...............

Beaktas konsskillnader?
Urval
Ar urvalet representativt?

Ar urvalsforfarande val beskrivet?

Ar randomiseringsférfarande val beskrivet?

Ar kontrollgrupp val beskriven?
Bortfall
Ar bortfallsstorleken val beskriven?

Ar bortfallsanalysen val beskriven?

Adekvat statistisk metod?

Finns etiskt resonemang?

Tillforlitlighet

Ar instrumenten valida?

Ar instrumenten reliabla?

Ar resultatet generaliserbart?

Huvudfynd

Ja Nej Vet g

Ja Nej Vet gj
Ja Nej Vet gj

Ja Nej et &

Ja Nej Vet g
Ja Nej Vet gj
Ja Nej Vet g
Ja Nej Vet g]
Ja Nej Vet gj

Ja Nej Vet gj

Ja Nej Vet gj
Ja Nej Vet g

Vilka ar de huvudsakliga fynden i Studien? .............cooii e cee e,

Sammanfattande bedémning av kvalitet

1 (HO6g) 2 (Medel) 3 (Lag)
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Bilaga 2.  Granskningsmall fér kvalitetsbedommg av studier med kvalitativ metod
Artikel nr................ Granskare (sign).............
0 = = g = P
L L= PP

JOUINNAL ... e e e e e

Land dar studien UtIOrdes. ... ... e e e
Typ av studie original Reivew Annan

Beskrivning av studien

Tydlig problemformulering? Ja Nej Vet g]
Ar kontexten presenterad? Ja Nej Vet gj
Ar personerna tydligt presenterade? Ja Nej Vet €]
Finns etiskt resonemang? Ja Nej Vet g
Metod

Ar urvalet relevant? Ja Nej Vet ]
Ar urvalsforfarandet tydligt beskrivet? Ja Nej \égt

Ar datainsamling tydligt beskriven? Ja Nej Vet g
Ar analys tydligt beskriven? Ja Nej Vet gj

Giltighet/kommunicerbarhet

Ar resultatet logiskt, begripligt? Ja Nej Vet g
Redovisas resultatet klart och tydligt? Ja Nej &fet
Huvudfynd

Vilka ar de huvudsakliga fynden i Studien? ...t i,
Sammanfattande bedémning av kvalitet. 1 (Hog) 2 (Medel) 3 (Lag)
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Bilaga 3, tabell 3.
Bedomningsformular

Typ 1= Hog 2= Medel 3= Lag
Valdefinierad fragestallning. Oklart beskriven kontext. Vagt
Klart beskriven kontext. formulerad fragestallning. Metod
L Relevant och val beskriven och/eller analys otillrackligt
Kvalitativ o : A 9
artikel undersolgnmgsgr_upp. Metod och beskriven. Bristfallig redov_lsnlng
analys val beskriven. Resultatet av resultat. Osystematiskt
ar logiskt och begripligt. redovisad data.
Systematiskt redovisad data,
Valdefinierad fragestallning. Vagt formulerad fragestallning. Ej
Tillr&ckligt stor tillrackligt stor
undersodkningspopulation. undersokningspopulation.
o Bortfall och bortfallsanalys va Urvalsforfarande otillrackligt
Kvantitativ . : 2
artikel ) beskriven. o beskrivet. Tveksammaostatlst_lska
Urvalsforfarande/randomisering metoder. Resultatet svarbegripligt
val beskrivet. Adekvata eller ologiskt.
statistiska metoder. Resultatet
logiskt begripligt.
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Bilaga 4, tabell 4
inkluderade artiklar

Egrr]f(?ttare, Artal Titel Metod/ analys tJ(;\r/t?;”antal Syfte Huvudfynd Kvalitet
Caqueo-Urizar, A| Burden of care in Kvantitativ 41 st tillfragade vid| Att undersoka anhorigas| Liknande resultat som Medel
& families of patients with Frageformular , Zarit caregiver mental health bdrda i en fattig region i | studier i vast. ekonomiska
Maldano- schizophrenia burden scale, Cronbach’s alpha. outpatient center. | Sydamerika. bdrdan storre i denna studie.
Guiterrez. 2006. Bristfalligt samhalls stod.
Chile
Crisanti, A, S. Experiences with kvalitativ 3 st Beskriva familjens Fem teman: offergjord, Medel
1999. USA, involuntary hospital- innehallsanalys med fenomenologiskillfragade fran upplevelser av ofrivilliga| forbryllad, démd, &ngestfull
(Hawaii Oregon) | Ization: a qualitative ansats. Calgary chapter of | sjukhusinlaggningar av | nedlatande.
study of mothers of the schizophrenia | deras schizofrena barn.
adult children with society of Alberta
schizophrenia.
Foldemo, A. Quality of life in Kvantitativ, mater skillnad | Undersokningsgrup Att jamfora livskvalitet | Kontrollgruppen upplevde | Hog
Gullberg, M. Ek, | parents of outpatients | livskvalitet mellan foréaldrar och p tillfrdgade 44. mellan foraldrar till sig ha betydligt hogre
A-C & Bogren, with schizophrenia. kontrollgrupp. Chi tva test, quality of Kontrollgrupp schizofrena med livskvalitet an
L. 2004. Sverige life index, burden assessment scale,randomiserad 698.| kontrollgrupp. undersdkningsgruppen.
global assessment of functioning
scale, global impression scale.
Howard, P,B. The experience of Kvalitativ 12 st fader. Att undersoka faders | Vid jamforelse ar att ha ett | HOg
1998. USA fathers of adult children Retrospektiv, intervju och upplevda erfarenheter ay schizofrent barn varre an,
with schizophrenia frageformular. Constant comparativie att ha ett vuxet barn med Delta i andra varldskriget.
method, theme refinement schizofreni. Dodsfall hos barn. Att som
instrument. ung bli utsatt for évergrepp
Jungbauer, J. Schizophrenia: Kvalitativ, analys av data fran Tillfrdgade vid Att undersdka problem | Svara problem nar sjuka Hog

Stelling, K.
Dietrich, S &
Angermeyer,
M,C. 2004.
Tyskland

problems of separation
in families.

intervjuer med narrativ ansats.

psykiatrisk klinik.
74 st, bortfall 27 st

med separation och
utveckling hos familjer
med schizofrent barn.

barn skall flytta ut. Stor oro
bland foraldrar infor
barnens framtid, vem
hjalper barnen sedan?
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Jungbauer, J. Subjective burden over| Kvalitativ Tillfrdgade vid Hur anhérigas bérda Anhorigas upplevda borda | Hog
Wittmund, B. 12 mounts in parents of Intervjuer med narrativ ansats psykiatrisk klinik. | utvecklar sig éver tid (12| korrelerar med samre och
Dietrich, S & patients with uppfdljning efter 6 och 12 manader] 74 st, bortfall 27 st| man) battre perioder hos den
Angermeyer, schizophrenia. Global assessment of functioning sjuke familjemedlemmen.
M,C. 2003. scale.
Tyskland.
Knudson, B. & Parents” experiences of Kvalitativ, latent 8 st foraldrar Att undersoka Stédgrupper fér anhoériga ar Medel
Coyle, A. 2002. | caring for sons and Innehallsanalys tillfragade fran 2 erfarenheter av att vardg mycket viktigt. Det som var
England. daughters with Semistrukturellt frageformular olika ett vuxet barn med jobbigast emotionell var
schizophrenia: a anhdriggrupper. schizofreni. barnets negativa symtom.
gualitative analysis of
coping.
McDonell, M,G. | Burden in Kvantitativ, randomiserad, kohort, | Randomiserat urval Soka samband mellan | Hogre anhérighdrda desto | Hig
Short, R,A. schizophreniacaregiversutan kontrollgrupp. Méter korrelation fran 6ppenvards- | borda och missbruk, yngre den sjuke &r. Hog
Berry, C,M & impact of family mellan borda och flera variabler. patienter. suicidtankar, depression| andel sjuka med
Dyck, D,G. 2003.| psycoeducation and Brief psychiatrc rating scale. 84 st, 10st internt suicidtankar, liten andel av
USA awareness of patient | Modified scale for the assessment o¢fbortfall. anhdriga medvetna om
suicidality. negative symptoms. Social support detta.
guestionere. Family burden interview
schedule. ANCOVA.
Milliken, P,J & Redefining parental Kvalitativ, intervju undersoker hur | Rekrytering Att forsoka forsta de Anhoriga har mycket att Hog
Northcott, H, C. | identity: caregiving and| foraldrar utvecklar I6sningar pa Sndbollsurval utmaningar familier med,| tillfora i omvardnaden, men
2003. schizophrenia. problem rérande deras barn. Groude®9 st en schizofren blir inte hérda av
theory. Constant comparative familjemedlem stélls sjukvarden.
methode. infor.
Nystrém, M & Lived experiences of | Intervjuer, hermeneutisk analys fran 7 st fader Faders existentiella Fader tar mer praktiskt Hog
Svensson, H. being a father of an tre olika teorier. tillfrdgades fran situation nar en son ellerf ansvar istallet fér
2004. Sverige. adult child with Kris och utveckling. Roy’s adaption nationella dotter har schizofreni. emotionellt i omvardnaden
schizophrenia. model. Theory of psychological schizofreni av det sjuka barnet.
defence. organisationer.
Osbourne, J & Can parental responses Kvalitativ fallstudie semistrukturell | Tillfragade vid Att undersoka foréldrars| Att foraldrar reagerar Hog
Coyle, A. 2002. | to adult children with | intervju, innehallsanalys. schizofreni upplevelser av att ha bafnvaldigt olika infoér den sorg
England. schizophrenia be Interpretative phenomenological hjalporganisation | med schizofreni det innebér att forlora ett

concepted in terms of
loss and grief? A case

analysis (IPA).

studie analysis.

barn till schizofreni
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Saunders, J,C. &| A thematic analysis of | Kvalitativ, latent Screening fran Att undersoka hur det ar| Vikten av att kunna Hog
Byrne, M,M. families living with Innehallsanalys av sidodata fran tidigare studie. att leva med en ventilera sina problem med
2002. USA. schizophrenia. tidigare kvantitativ studie. 26 st. schizofren likasinnade. Sjukvarden
familiemedlem. maste bli battre pa att mota
de narstaendes behov.
Saunders, J,C. Family functioning in | Kvantitativ Bekvamlighets Att s6ka samband mellan Statistisk positivt samband | Medel
1999. USA. families providing care | Séker korrelation mellan urval genom olika variabler och mellan coping, socialt stéd
for a family member familjefunktion och fyra variabler. | annonsering. familje funktion. och hdgre livskvalitet.
with schizophrenia. Family crisis oriented personal 58 st.
scales. Brief symptom inventory.
Global severity index. Personal
resourse questionere. Client
behavioral problems scale. Family
adaptility and evaluation scales Il.
Stein, C,H & Searching for a normal| Kvalitativ Tillfrdgade fran Att undersoka Anhoérigas halsa péverkadesH('jg
Wemmerus, V,A.| life: personal accounts | Intervjuer med narrativ ansats. Latgnstddgrupper och upplevelsen hos samtliga av hur val den sjuke
2001. USA. of adults with innehallsanalys. sjukvard. personer i den sjukes anpassar sig socialt. Den
schizophrenia, their 22 personer fran 6 | familj, aven den sjuke. | sjuke deltog inte sjalv i
parents and well- familjer. planerandet av dennes
siblings. framtid.
Stalberg, G. At issue: Siblings of Kvalitativ 16 syskon till 14 Syskons upplevelser av | Syskon oroar sig mycket fof Hog
Ekerwald, H & patients with Semistrukturella intervjuer. schizofrena en syster eller bror med | arftlighet gallande
Hultman, C,M. schizophrenia: Sibling | Innehallsanalys. personer schizofreni. schizofreni. Syskon hade
2004. Sverige. bond, coping patterns, | Grounded theory. Positive and tillfrdgades vid inte lika stor bérda som
and fear of negative syndrome scale. psykiatriska foraldrar och kunde
schizophrenia heredity. kliniken pa distansera sig mer fran
Uppsala problemen.
universitets
sjukhus.
Schwartz, C & Parents of mentally ill | Kvantitativ Foraldrar Att mata positiva sidor | Att varda vuxna barn med | Medel
Gidron, R. 2002. | adult children living at | Frageformular tillfrdgades vid 8 | av att varda en anhérig | schizofreni, ger positiva
Israel. home.Rewards of Deskriptiv statistik. Greebergs olika judiska med schizofreni. erfarenheter.

caregiving

questionere. Zarit’s 27-item burden
interview. Cronbach’s alpha. Pears

correlation scale.

anhorig grupper i

pisrael. Urval 104 st

bortfall 11 st.
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Bilaga 5, tabell 5.
Exkluderade artiklar

Forfattare
Publiceringsar
Land

Titel

Exkluderingsorsak

Espina, A. Ortego, A. Ochoa de Alda, | &
Gonzalez, P. 2002. Spanien.

Dyadic adjustment in parents of
schizophrenics.

Passar ej studiens syfte.

Gutierrez-Maldonado, J. Caqueo-Urizar, A
Kavanagh, D,J. 2005. Chile.

&urden of general health in families of
patients with schizophrenia.

Passar ej studiens syfte.

McNab, C. Haslam, N & Burnett, P.

Expressed enmptattributions, utility
beliefs, and distress in parents of young
people with first episode psychosis.

Passar ej studiens syfte.

Milliken, P,J. 2001. Kanada.

Disenfranchised mathearing for an adult
child with schizophrenia.

Lag vetenskaplig kvalitet.

Pejlert, A. 2001. Sverige.

Being a parent of antaghn or daughter
with severe mental illness reciving
professional care: parents’narratives.

Motsvarar inte inklusionskriterierna.

Smith, M,J. Greenberg, J,S & Seltzer, M,M
2007. USA.

Siblings of adults with schizophrenia:
Expectations about the future caregiving
roles.

Passar ej studiens syfte.
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