
 
 
 

Abstrakt 
Att vårda en hemmaboende anhörig med diagnosen schizofreni innebär ofta ett stort 
ansvar för vårdgivaren och en känslomässig påfrestning där oro, skuld, rädsla och 
sorg är fyra hörnstenar. Syftet med denna systematiska litteraturstudie är att belysa 
upplevelsen av att vårda en nära anhörig med schizofreni samt vilka copingstrategier 
som används.16 vetenskapliga artiklar inkluderades i studien. Innehållsanalysen 
resulterade i kategorierna: anhörigas börda, sjukdomens inverkan på familjens 
livskvalitet, anhörigas upplevda känslor, kontroll över tillvaron, distansering genom 
aktiviteter samt socialt stöd. Resultatet visade att föräldrar som vårdade sitt 
schizofrena barn hemma ofta uttryckte en sorg över förlusten av det friska barnet och 
en oro för framtiden. En central fråga handlar om vem som ska ta hand om det sjuka 
barnet när föräldrarna inte längre orkar. Föräldrarna beskriver vårdandet som svårt 
och fyllt med bördor av olika grad. Oavsett samhällsklass beskriver föräldrarna 
graden av börda och upplevda känslor på samma sätt. För att orka med bördan och 
för att uppnå en högre livskvalitet så använder sig de flesta föräldrar av 
copingstrategier i form av olika sociala aktiviteter. Stödgrupper, bestående av andra 
föräldrar med liknande livssituation, beskrevs som mycket värdefullt. Sjuksköterskan 
kan genom att vara lyhörd och lyssna på de anhörigas upplevelser, försöka förstå 
deras livssituation, och stötta de anhöriga i vården av den sjuke. 
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Bakgrund 
 
Schizofreni finns beskrivet sedan flera hundra år bakåt i tiden. Om personen var sjuk 

eller inte hade man ingen uppfattning om, personen ansågs helt enkelt vara galen 

eller besatt av onda andar, och någon behandling fanns egentligen inte. De metoder 

man använde var nära på ren tortyr och som syftade till att försvaga personens 

allmäntillstånd så denne inte orkade agera ut.1953 blev revolutionerande för 

psykosvården, då kom läkemedlet Hibernal, många patienter blev hjälpta av 

läkemedlet och kunde skrivas ut vilket innebar att många av mentalsjukhusens sk 

stormavdelningar kunde stängas (Ajanki, 1999, s 49-59 155-158). 

 

År 1995 beslutades det att kommunerna skulle ta ett större ansvar för psykiskt sjuka 

personer. Detta var en del av den så kallade psykiatrireformen och syftet var att 

motverka hospitalisering och främja de psykiskt sjukas hälsa och delaktighet i 

samhället. Nedläggningen av de återstående mentalsjukhusen skulle nu slutföras och 

kommunerna ålades att iordningställa lämpliga boendeformer för patienter som 

bedömdes medicinskt färdigbehandlade inom psykiatrisk slutenvård. Den fortsatta 

psykiatriska behandlingen skulle tillgodoses i öppenvården. Sveriges kommuner fick 

överta ansvaret för cirka 43000 patienter från landstingen. Kommunerna har inte 

byggt ut anpassade boenden eller annan socialt stödjande verksamhet i tillräckligt 

stor grad och det innebär att patienternas livskvalitet äventyras och belastningen på 

familjemedlemmarna ibland blir orimligt stor (Ottoson, 2003, s 28-43). 

 

Psykos är att tappa kontakten med verkligheten. Hur en psykotisk person tolkar 

omvärlden är helt personligt och kan knappast förstås av en annan människa. En 

person kan vara delvis psykotisk medan resten av personligheten är normal och en 

annan person kan vara helt uppslukad av psykos och inte ha ett uns kvar av rationellt 

tänkande (Cullberg, 2003, s 243). För att kunna definiera en psykos så är det vissa 

begrepp som skall ingå. Vanföreställning ingår alltid av större eller mindre grad, 

dessa vanföreställningar innebär att en persons tankar och perception av omvärlden, 

klart avviker från omgivande personers uppfattning. Vanligast är att personen känner 

sig förföljd eller bevakad, bostaden kan vara fylld med övervakningskameror eller 

avlyssningsapparatur. Personen kan känna sig som ett objekt i ett större experiment, 

där giftiga substanser tillsätts i mat och vatten och naturligtvis så anses den 
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behandlande psykiatrikern vara delaktig i experimentet. Om vanföreställningarna blir 

mer bisarra eller helt logiskt omöjliga, så brukar de betecknas som schizofrena 

vanföreställningar, då brukar även den personliga integriteten vara överskriden. Det 

kan vara att någon placerar eller drar tankar ur patientens huvud, eller så kan någon 

ha opererat in ett chip i huvudet för att kontrollera tankarna. Hallucinationer är 

sinnesupplevelser utan relevans till yttre stimuli. Alla sinnen kan påverkas men 

rösthallucinationer är absolut vanligast (Cullberg, 2000, s 34-42). Patienten själv är 

oftast omedveten om sina hallucinationer i debutstadiet, det är istället patientens 

beteende som vittnar om detta. Patienten kan verka upptagen med att lyssna till 

någon och ibland svara på något som omgivningen inte kan uppfatta. Omotiverade 

utbrott kan ha hallucinationer som grund. Ett oförklarligt stirrande kan bero på 

synhallucination och överdrivet kliande kan vara tecken på taktila hallucinationer 

(Ottoson, Ottoson, Ottoson & Åsgård, 2004, s 116). Desorientering kan omfatta tid 

rum och den egna personen. Att inte vara orienterad i veckodag eller datum är inte 

onormalt, däremot är bristande orientering gällande årstid eller årtal säkra tecken på 

desorientering. Vid svårare stadier kan desorienteringen gälla rumsuppfattningen 

eller den egna identiteten. Beteendet är ofta stört vid psykos, det kan vara hyper eller 

hypoaktivt och speglar ofta det affektiva tillståndet samt innehållet i 

vanföreställningarna eller hallucinationerna (Ottosson, 2000, s 29-30). Det finns 

olika typer av psykoser med olika utlösande faktorer. Akuta psykoser är vanligen 

godartade och avklingar efter en tid med måttlig eller ingen antipsykotisk 

medicinering. Ibland är psykosen en början på en långvarig sjukdom med 

återkommande psykoser, tiden brukar få utvisa vilket. Prognosen ser olika ut 

beroende på hur psykosen utvecklas och vilka symtom personen får. God prognos 

föreligger vid plötsligt insjuknande, tydlig utlösande trauma, tidigare välfungerande 

personlighet, ej tankepåverkan och god sjukdomsinsikt. Sämre prognos gäller om 

symtomen är de motsatta (Cullberg, 2003, s 243-266). Positiva symtom är att 

patienten upplever något som andra människor inte kan uppfatta, t ex hallucinationer, 

vanföreställningar, tankestörningar och associationsstörningar. Negativa symtom är 

något som andra människor vanligen har men som patienten saknar. Dessa symtom 

är autism, ambivalens, apati, koncentrationsstörning eller anhedoni (Rydin, 1992, s 

13). Schizofreni är den vanligaste av de svårare psykossjukdomarna. Trots 

omfattande forskning så är man inte säker på orsakerna till sjukdomen, den brukar 

därför kallas ”den gåtfulla sjukdomen” (Lökensgaard, 1997, s 200). Det är också en 
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väldigt tragisk sjukdom, den debuterar ofta i senare tonåren eller i tidiga vuxenåren 

och en stor del av personerna som drabbas blir mer eller mindre handikappade under 

resterande delen av sina liv (Cullberg, 2003, s 267). En person som drabbas av 

schizofreni förändras. Omgivningen kan ha svårt att följa tankeförloppet, personen 

kan dra sig undan och känslolivet kan präglas av oförutsägbara variationer. Personen 

kan glida bort från verkligheten och börja uppföra sig konstigt, patienten kan börja 

leva det liv som vi andra bara kommer i kontakt med i våra drömmar eller 

mardrömmar. Ett tragiskt förlopp är när patienten inte återgår till sitt personliga 

normalläge mellan sjukperioderna, det blir kvarstående brister i den sociala 

funktionen och personligheten avtrubbas sakta men säkert, detta kallas negativ 

symtombild (Malm, Lundin & Rutz, 1990, s 40-41). Grundsymtomen vid schizofreni 

brukar kallas de fyra A:na. Autism betyder inåtvändhet, frånvaro av intresse från 

utifrån kommande stimuli, personen är ockuperad av sin inre värld. 

Associationsrubbningar, patienten saknar röd tråd i sina tankekedjor, de mest 

oväntade sprången i associationerna som kan vara omöjliga att förstå för 

omgivningen. Ambivalens kan ge patienten förlamande tvehågsenhet inför 

valsituationer och det kan visa sig konkret i enkla vardagssituationer. På ett djupare 

plan kan schizofreni ge stor ångest. Exempelvis angående känslorna gentemot 

föräldrarna som personen önskar livet ur samtidigt som personen är mycket beroende 

av dem. Affektiv rubbning kan innebära brist på känsloyttring. Skuldkänslor verkar 

helt saknas och situationer som borde uppfattas som sorgliga kan framkalla kraftiga 

skrattsalvor eller vise versa (Cullberg, 2003, s 267-268). 

 

De första som vanligtvis märker att något är fel är närstående. De kan märka ett 

underligt beteende hos sin familjemedlem som kanske blir misstänksam, hotfull eller 

slutar att sköta sin hygien (Teschinsky, 2000). Symtomen och beteendet hos 

schizofrena personer varierar stort. Övriga familjemedlemmars känslor gentemot den 

sjuke varierar också stort (Ahnlund, Rosen & Lundin, 1999, s 30). När en person 

utvecklar ett sjukt beteende så är det oundvikligt att övriga familjemedlemmar 

påverkas. Familjen begränsas i sitt umgänge med bekanta. Att känna oro är vanligt. 

Känslor av skuld, skam, ilska, rädsla och utmattning är vanligt förekommande. Att 

mentalsjukhusen har avvecklats innebär att fler vuxna psykiskt sjuka bor kvar i sina 

föräldrahem. Familjen är oftast ett bra stöd för den sjuke men påfrestningen på 

familjemedlemmarna är stor, detta brukar benämnas ”familjebörda” (Rydin, 1992, s 
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74; Hellzèn, Johansson & Pejlert, 1999, s 18). Anhöriga kan ofta vara väldigt slitna, 

när man vårdar en sjuk familjemedlem är det som att ha jour dygnet runt. Inte sällan 

blir den privata ekonomin ansträngd och den anhörige riskerar själv att bli utmattad 

med sjukskrivning som följd (Moberg, 2005, s 68). Att professionellt vårda personer 

med schizofreni kan vara en stor utmaning, för en familj kan bördan bli nästan 

oöverstiglig. Många etiska dilemman kan uppstå, när familjen slits mellan att försöka 

skydda sin sjuka familjemedlem och att beakta övriga familjemedlemmars hälsa och 

behov av vila. Att begära polishandräckning när familjemedlemmen är aggressiv 

eller hotfull kan ge föräldrar och syskon svåra känslor av svek. Ett annat svårt val är 

om de skall konfrontera familjemedlemmens hallucinationer och vanföreställningar, 

eller om de skall spela med och på det sättet behålla ett visst lugn i hemmet (Milliken 

& Rodney, 2003).  

 

Coping kan beskrivas som en människas strategier för att klara av stressfyllda 

situationer. Det kan vara att lära sig att se på problemen ur ett annat perspektiv, eller 

att söka information och på det sättet få realistiska förväntningar på problemet. 

Humor och avslappningsövningar kan vara effektiva strategier. Det finns även 

strategier som bara fungerar kortsiktigt, det är att förneka att problemen finns eller att 

modifiera sanningen så problemet blir mer hanterbart. Detta sätt att sopa problemen 

under mattan, bearbetar inte det verkliga problemet eller känslorna inför det (Sahlin, 

2005, s 39). I en studie av Saunders (2003) så identifierades ett antal copingstrategier 

bland föräldrar till vuxna barn med schizofreni. De strategier som användes var bland 

annat att lära sig mer om sjukdomen. Man sökte också stöd hos vänner och 

släktingar, man gick i gruppterapi och träffade andra föräldrar i liknande situation 

och lärde sig av dessa. 

 

Syfte 

Syftet med denna litteraturstudie är att belysa upplevelsen av att vårda en nära 

anhörig med diagnosen schizofreni, 

samt vilka copingstrategier som föräldrar och syskon använder för att orka med det 

dagliga livet med en vuxen schizofren familjemedlem? 
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Metod 

Metoden som använts för att svara på syftets frågeställningar är systematisk 

litteraturstudie. Enligt Backman (1998, s 66) så innebär detta att man läser in sig på 

befintlig litteratur inom området för att skaffa sig en överblick. Syftet med 

litteraturstudier är att framställa en komprimerad sammanställning av 

forskningslitteratur utifrån inklusionskriterierna. Polit och Beck (2007, s 105-136) 

menar att när man läser in sig på ett ämne, så kan med fördel så kallade 

reviewartiklar användas, det är artiklar som ger en sammanfattad bild av 

forskningsläget inom ett visst område. När man samlar fakta till en litteraturstudie, så 

är det centrala att man använder en metod som ringar in problemet och ger mesta 

möjliga fakta i ämnet. Materialet som man vill inkludera i sin studie måste granskas. 

Det är inte bara vilka resultat som framkommit som är viktigt utan också hur de fått 

fram resultaten, vilka mätmetoder som har använts och om författarens slutsatser av 

resultaten är rimliga. Studien skall vara objektiv, alltså inte framföra författarens 

åsikter och värderingar. Artiklar skall heller inte exkluderas på grund av att resultaten 

motsäger övriga inkluderade artiklar. Litteraturstudien skall visa på samband och 

motsättningar och gärna ge förklaringar till motsättningarna.  

 

För att hitta internationellt publicerade vetenskapliga artiklar så har en systematisk 

sökning gjorts i följande databaser. Pubmed, Cinahl och Academic Search Elite. 

Sökord och i vilka kombinationer dessa har använts visas i Tabell 1 och 2. 

 

Denna studies inklusionskriterier innebär artiklar som belyser upplevelsen hos 

föräldrar och/eller syskon till vuxen hemmaboende son eller dotter med Schizofreni, 

samt studier som undersöker copingstrategier hos anhöriga till vuxen son eller dotter 

med Schizofreni. 

 

Studiens exklusionskriterier innebär att artiklarna ej skall undersöka personer med 

schizofreni och samtidigt förståndshandikapp. Ej allvarlig psykisk sjukdom, 

personlighetsstörning eller förståndshandikapp hos aktuell förälder eller syskon i 

studien, samt ej studier äldre än tio år. 
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Tabell 1.  Kombisök Cinahl och Academic search elite. Endast engelska 080311 

Sökord Tags Antal träffar Använda artiklar 
Schizophreni* SU 10961 0 
Schizophreni* 
AND Famil* OR Parent* 

SU 
SU 

761 1 

Schizophreni* 
AND Famil* OR Parent* 
AND Child* 

SU 
SU 
SU 

 
121 

 
3 

Schizophreni* 
AND Famil* OR Parent* 
AND Adult child 

SU 
SU 
SU 

 
42 

 
1 

Schizophreni* 
AND Famil* OR Parent* 
AND Coping 

SU 
SU 
SU 

 
54 
 

 
2 

Schizophreni* 
AND Famil* OR Parent* 
AND Coping 
AND Burden 

SU 
SU 
SU 
SU 

 
12 

 
2 

 

Tabell 2.  Pubmed, fritext, Endast engelska 080311 

Sökord Antal träffar Använda artiklar 

Schizophreni* 67199 0 

Schizophreni*  

AND Parent* 

2202 0 

Schizophreni*  

AND Parent*  

AND Caregiver burden 

 

20 

 

2 

Schizophreni*  

AND Parent*  

AND Caregiver burden  

AND Coping 

 

9 

 

 

 

1 

Schizophreni*  
AND Parent*  
AND Quality of life 

 
30 

 
4 

 

De antal som är skrivet med fet stil visar de träffbilder där vi har läst samtliga 

abstrakt 

Tags är tillägg som smalnar av sökningen så att inte för många irrelevanta artiklar 

kommer i träffbilden. SU betyder subject terms. 

 

Artiklarna har granskats i tre faser 

I fas 1 så har abstrakten till 167 artiklar från databassökningen lästs. 23 artiklar som 

vid denna första läsning antogs kunde motsvara denna studies syfte, gick vidare till 

fas 2.  
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I fas 2 granskades de 23 återstående artiklarna om de motsvarade studiens syfte och 

inklusionskriterier. Fyra artiklar bedömdes att ej motsvarade studiens syfte. 1 artikel 

mötte inte inklusionskriterierna, denna artikel har använts i diskussionsdelen. 

Exkluderade artiklar redovisas i tabell 5 bilaga 5. 

  

I fas 3 sorterades återstående 18 artiklar först in i olika kategorier utifrån om 

kvalitativ eller kvantitativ metod använts, därefter granskades artiklarnas 

vetenskapliga kvalitet. Som stöd vid granskningen användes två mallar (bilaga 1 & 

2) som är utformade efter Olsson och Sörensen (2001, s 51-52) samt Willman, Stoltz 

och Bahtsevani (2006, s 154-157). Artiklarna kvalitetsbedömdes med (Hög), 

(medel), (Låg), artiklar med låg kvalitet sorterades bort. Som stöd vid bedömningen 

användes en mall (bilaga 3) som utformades efter Hellzèn, Johansson och Pejlert, 

(1999, s 48-49); Willman, Stoltz och Bahtsevani (2006, s 97). Två artiklar bedömdes 

att vara av låg vetenskaplig kvalitet, dessa exkluderades och redovisas i tabell 5 

bilaga 5.  Elva artiklar bedömdes hålla hög kvalitet och fem artiklar bedömdes vara 

av medelkvalitet, dessa har använts i studiens resultatdel och redovisas i tabell 4 

bilaga 4. 

 

Efter andra världskrigets slut kom diskussionen om forskningsetik i gång på allvar, 

eftersom många då hade tappat tron på forskarnas etiska handlande. Den enskilt 

viktigaste etiska principen inom vetenskapen, är att forskningen inte får skada någon 

person eller grupp, Henriksson och Månsson i (Svensson & Starrin, Red, 1996, s 38-

39).  

Eftersom detta är en litteraturstudie så innebar den etiska granskningen i detta fall att, 

kontrollera att de artiklar som använts har ett etiskt resonemang. Framförallt om 

försökspersonerna har blivit korrekt informerade, om de kan hoppa av studien utan 

negativa konsekvenser och om deras anonymitet kan skyddas. 

 

När man analyserar texter så är målet att minska textmassans volym och att försöka 

hitta mönster i texten. Arbetssättet är systematiskt klassificering av data där målet är 

att identifiera och beskriva vissa fenomen (Forsberg & Wengström, 2003, s 145-

146). Efter att ha innehållsanalyserat artiklarna så har författarna tillsammans 

diskuterat sig fram till 39 subkategorier. Ur dessa har sedan 6 st huvudkategorier 

framtagits. Tre stycken kategorier behandlar anhörigas upplevelser, dessa är; 
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Anhörigas börda. Sjukdomens inverkan på familjens livskvalitet. Anhörigas 

upplevda känslor. Tre kategorier behandlar anhörigas copingstrategier och dessa är;  

Kontroll över tillvaron. Distansering genom aktiviteter. Socialt stöd.  

 

Resultat  

Anhörigas upplevda känslor 

Föräldrar till barn som drabbats av schizofreni bär på många olika känslor och 

tankar, en av de största och mest vanligt förekommande känslorna är oro, men även 

skuld, sorg och rädsla är vanliga. Oron över vad som kommer att hända med den 

sjuke när föräldrarna inte längre har möjlighet att vara den huvudansvarige 

vårdgivaren är mycket framträdande. Frågan som många föräldrar har är vad som 

kommer att hända när de avlider och vem som kommer att ta hand om den sjuke. Om 

den sjuke har syskon känner en del föräldrar en stor oro över att dessa kommer att få 

ta över bördan som föräldrarna burit med den sjuke? En del föräldrar var även 

oroliga över att den sjuke skulle bli helt ensam, att denne skulle regrediera och 

kanske till och med bli hemlös (Crisanti, 2000; Jungbauer, Wittmund, Dietrich & 

Angermeyer, 2003; Jungbauer, Stelling, Dietrich & Angermeyer, 2004; Stein & 

Wemmerus, 2001). Den vanliga bilden föräldrar har av sina barn är att de kommer att 

finnas till hands när föräldrarna blir äldre, föräldrar till ett barn med schizofreni har 

inte samma bild av sin ålderdom. De kan inte förlita sig på att få barnets hjälp vid 

egna svårigheter i ålderdomen, detta gör att de känner sig besvikna och ledsna 

(Jungbauer et al, 2004). I flera familjer förs diskussioner med vuxna syskon till den 

sjuke om vad som kommer att hända i framtiden, och om vem ska ta över 

vårdansvaret för den sjuke när föräldrarna inte längre har möjlighet att göra det. Inte i 

någon av dessa familjer deltar den sjuke i dessa framtidsdiskussioner. Ingen av de 

sjuka har uttryckt någon oro över framtiden eller över vem som kommer att ta hand 

om dem. En del föräldrar beskriver att de med tanke på framtiden, aktivt låter 

psykiatrin ta en större del av ansvaret för den sjuke. Detta för att förbereda den sjuke 

på en tid då föräldrarna inte längre finns kvar (Stein & Wemmerus, 2001). 

Kärleken mellan syskon där det ena syskonet är schizofrent skiljer sig en del från 

vanlig syskonkärlek. I en studie av Stålberg, Ekerwald och Hultman (2004) 

framkommer det tre huvudaspekter på syskonkärlek i förhållandet mellan en 

schizofren person och dess friska syskon. Kärleken till det sjuka syskonet gör det 

lättare att hantera det faktum att syskonet faktiskt lider av schizofreni, kärleken 
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beskrivs som en orsak till att hjälpa och stötta den sjuka eftersom det känns naturligt 

att ta ansvar för dem man älskar, syskonkärleken beskrivs också vara orsak till sorg, 

sorgen av att förlora ett friskt syskon och samtidigt känna sorg och empati för den 

sjukes lidande. Förlusten av det som en gång varit och som aldrig blir detsamma 

igen. En man i studien beskriver sorgset att den tidigare kontakten mellan honom och 

hans syster för alltid är borta och att han måste knyta en ny kontakt med sin sjuka 

syster. En stor oro över att själv insjukna i schizofreni förekommer hos de flesta 

syskon till schizofrena, de är lyhörda för egna symtom och känner skräck inför att 

själva drabbas av sjukdomen. Syskonen upplever även stor oro över sjukdomens 

hereditet, de tänker mycket på vem som förde in den ”dåliga genen” i familjen. Om 

även någon av föräldrarna lider av schizofreni ökar oron för ärftligheten ännu mer. 

Många av syskonen bär också på oron över sina egna barns framtid och om någon av 

dessa kommer att utveckla sjukdomen. Skuldkänslor över att vara den som inte 

drabbats av sjukdomen upplevs av flera syskon. De känner en stor skuld över att vara 

friska, även funderingar och oro över att de eller någon annan familjemedlem skulle 

ha någon del i varför schizofrenin bröt ut förekommer hos dessa syskon. Generellt så 

är skuldkänslor ofta förekommande hos familjemedlemmar där någon i familjen 

insjuknat i schizofreni. 

 

I Osbourne och Coyle (2002) uttrycker många föräldrar att de har skuldkänslor över 

barnets sjukdom. De rannsakar sig själva och funderar över om de kunnat agera 

annorlunda för att undvika sjukdomsutbrottet. En mamma skuldbelade sig själv för 

att hon varit för hård och sträng i sin barnuppfostran. Hon trodde att om hon varit 

mildare kanske sonens sjukdom inte brutit ut Vissa föräldrar beskriver att de även 

skuldbelade den andra föräldern, det var dennes fel att sjukdomen brutit ut på grund 

av dennes hårda, milda eller stressade förhållningssätt mot barnet. Dessa 

skuldanklagelser har i vissa familjer lett till separationer och skilsmässor. Föräldrarna 

i studien beskriver också hur de lever med en konstant känsla av förlust över sitt 

schizofrena barn. En mamma berättar att hon sörjer förlusten över den son hon en 

gång hade, hon sörjer över att han som var så intelligent numera förlorat alla sina 

talanger. En annan mamma förklarar att hon blir mycket ledsen när hon tänker på hur 

sonen är nu i jämförelse med hur han var innan sjukdomen bröt ut. 

 ”like something in another world. You know, you think you´re in another world beause 
you can´t believe what´s happening to you because one minute you love them and then 
you think it´s the devil himself got them”(Osbourne & Coyle, 2002, s 316) . 
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Oron för det sjuka barnet är ofta kombinerat med rädsla, föräldrar beskriver att oron 

ibland blir så påtaglig och stark att den övergår i rädsla. Rädsla för schizofreni, rädsla 

för barnets hälsa, framtid och säkerhet, ibland även för den sjukes våldsamma 

beteende. De upplever även rädsla för att ytterligare barn eller eventuella barnbarn 

ska drabbas av sjukdomen. 

I flera familjer har den sjukes våldsamma beteende vid psykoser och hallucinationer 

lett till allvarliga konsekvenser, en mamma blev attackerad av sitt barn och fick 

allvarliga skador som följd. Oftast brukar den sjukes våldsamma handlande drabba 

materiella saker eller dem själva, exempelvis är suicidförsök vanligt förekommande 

hos schizofrena. Föräldrarna upplever en stark oro över att deras sjuka barn ska 

suicidera. Att den sjuke ska upphöra med att ta sina mediciner och som följd rymma 

hemifrån och leva på gatan, bli kriminell eller missbrukare är många föräldrars stora 

rädsla förutom suicidförsök (Milliken & Northcott, 2003). 

Nyström och Svensson (2004) beskriver i sin studie svenska fäders upplevelser av att 

ha ett barn med diagnosen schizofreni. De beskriver den första tiden efter diagnosen 

som ett kaos av chock, stress, ilska, sorg och hjälplöshet. När första och mest 

intensiva känslan av kaos lagt sig upplevde fäderna en konstant känsla av sorg. 

Sorgen följdes av en mer eller mindre konstant känsla av oro, oro över framtiden, 

över den sjukes arbetsoförmåga, över den sjukes ensamhet och över att denne inte 

skulle träffa någon livskamrat. Fäderna berättar att den intensiva känslan av kaos och 

chock försvann med tiden, och att de då kunde återta kontrollen över sitt liv. Sorgen 

hjälpte till att ge dem en djupare insikt att barnets problem var existentiella, 

känslomässiga och praktiska. Fäderna upplevde det som om detta hjälpte dem att 

hitta sin roll som vårdgivare för det sjuka barnet.  

Crisanti (2000) visar att vid tillfällen där den sjuke är sämre än vanligt, exempelvis 

vid psykoser, kan ibland vistelse på psykiatrisk klinik vara nödvändig. Flera föräldrar 

upplever att det förekommer svårigheter att få adekvat hjälp vid dessa tillfällen.  

En mamma berättar, 

 ” If I were to take my son to the hospital with a broken leg he would immediatley be 
hospitalized. Nobody would question it. But beause the illness affect the brain, it´s a 
whole different story”(Crisanti, 2000, s 80). 

 
 Flera mödrar i studien berättar att de blivit bemötta som personer som bara söker 

hjälp för att ”bli av med problemet”. De berättar att de känt sig både dömda och 

förnedrade när de sökt hjälp för den sjuke. En mamma säger, Hur många föräldrar 
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skulle ta sitt barn till akuten och begära att barnet skulle bli inlagt för sitt bisarra 

beteende, om det inte skulle behövas? Saunders & Byrne (2002) beskriver även de i 

sin studie om föräldrars upplevelse av besvikelse i mötet med psykiatrin. Föräldrarna 

anser att det är mycket frustrerande att inte få mer hjälp med den sjukes 

vårdplanering, behandling eller konsultation. Konsultationer med psykiatrin brukar 

ofta upplevas som förvirrande eller irrelevant. Känslan av ilska och frustration leder 

ofta till att föräldrar undviker kontakt med psykiatrin. 

 

Två studier visar att även om de flesta föräldrar till barn med diagnosen schizofreni 

upplever mycket negativa känslor såsom rädsla, oro och frustration, så finns det även 

föräldrar som har positiva aspekter på att vara vårdgivare till sitt schizofrena barn. 

Ett flertal föräldrar beskriver känslan av tillfredställelse med att vårda den sjuke i 

hemmet, de känner sig behövda och upplever att de har ett bra förhållande till sitt 

vuxna barn (Foldemo, Gullberg, Ek & Bogren, 2005; Jungbauer et al, 2004). 

Schwartz & Gidron (2002) beskriver i sin studie att föräldrar har positiva upplevelser 

av att vara vårdgivare till den sjuke. Föräldrarna i studien menar att de har funnit en 

hel del positivt i sin roll som vårdgivare. De flesta föräldrar som deltog i studien 

ansåg att de uppnådde en känsla av tillfredställelse genom att fullfölja föräldraskapet 

plikter, samt en högre grad av självkännedom och ökad förståelse för vad som är 

viktigt i livet. Flera av föräldrarna hade blivit mer medvetna om sina inre styrkor och 

att detta var en positiv följd av vårdandet. De flesta i denna studie ansåg att de 

positiva aspekterna på vårdandet uppvägde bördan av att vara densamma. 

 

Sjukdomens inverkan på familjens livskvalitet. 

I en svensk studie gjord av Foldemo et al (2004) framkommer att föräldrar till 

hemmaboende schizofrena barn upplever att de har en lägre livskvalitet jämfört med 

andra. Det föreligger en märkbar skillnad mellan yngre och äldre föräldrar, yngre 

föräldrar upplever en lägre livskvalitet än den äldre föräldragruppen i studien. En 

möjlig förklaring till det kan vara att yngre föräldrar har ett mer stressigt familjeliv 

och social situation än äldre föräldrar. 

Många föräldrar i Jungbauer et al (2004) anser att det egna livet får stå åt sidan till 

förmån för det sjuka barnets. Föräldrarna upplever att schizofrenin har många 

negativa konsekvenser för det vardagliga livet och för deras egna framtidsutsikter. 

Föräldrarna berättar att det var en svår och långsam process att acceptera att många 
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av deras önskningar, förväntningar och drömmar inför barnets uppväxt aldrig skulle 

bli verklighet. När föräldrarna träffade någon av barnets tidigare klasskamrater och 

jämnåriga upplevde de känslor av sorg och bitterhet. 

I Nyström och Svensson (2004) beskriver flera fäder till barn med schizofreni att den 

sjukes stora behov av hjälp och stöttning har haft en negativ påverkan på föräldrarnas 

äktenskap. Fäderna upplever att förhållandet mellan makarna har blivit försämrat och 

i vissa familjer har detta lett till skilsmässa, vilket är vanligt i familjer med en 

schizofren son eller dotter. Fäderna beskriver att det är lätt att fördöma den andra 

föräldern för hur denne hanterar den sjuke, ofta är det känslan av hopplöshet och att 

det inte finns någon ljusning i framtiden som är orsaker till makarnas konflikter. 

 

Anhörigas börda 

Uppskattningsvis är det mellan 50 % och 80 % med diagnosen schizofreni som bor, 

eller har daglig kontakt med, sina föräldrar och familj. Föräldrarna eller familjen är i 

de flesta fall då också vårdgivare till den sjuke (McDonel, Short, Berry & Dyck, 

2003).  

Att vara vårdgivare till en son eller dotter med en mentalsjukdom leder ofta till 

unika, ekonomiska och känslomässiga bördor (Osbourne & Coyle, 2002). Många 

föräldrar beskriver att deras livssituation är fylld av bördor som har sitt ursprung i 

deras ansvar som vårdgivare till sitt schizofrena barn. Flera föräldrar beskriver att 

den tyngsta bördan är att deras barn har förlorat den personlighet som denne en gång 

hade samt att barnets potential och framtid är förlorad. Dessa föräldrar har förlorat 

hoppet och ambitionen för sitt sjuka barns framtid (Foldemo et al, 2005). 

Jungbauer et al (2003) har i sin studie delat in bördan i olika grader. Efter att ha 

intervjuat ett antal föräldrar vid tre tillfällen med sex månaders mellanrum, anser så 

många som 40 %, av föräldrarna att de lever med en konstant hög grad av börda. 

Karaktäristiskt för dessa familjer är att den psykiska sjukdomen har funnits hos 

barnet i flera år utan någon förbättring, föräldrarna har samma grad av vårdansvar 

och ser ingen förändring av denna i framtiden. Att hela tiden leva tillsammans med 

den sjuke och bevittna och uppleva dennes sjukdom leder till en högre grad av börda 

anser dessa föräldrar. Även barnets aggressiva och barnsliga beteende upplevs också 

av en del föräldrar som en börda. Verbala och fysiska konflikter, skrikattacker och 

liknande tillhör det dagliga livet för dessa föräldrar och leder till att livet känns 

bördosamt. Andra faktorer som inte direkt är sjukdomsrelaterade såsom försämrad 
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ekonomi, oförmåga att arbeta, lägre pension samt egna hälsoproblem påverkar också 

hur föräldrarna graderar den upplevda bördan av att vårda den sjuke i hemmet. 

 

Flera familjer beskriver att vetskapen om att barnet har suicidtankar är en börda, den 

oro som detta för med sig upplevs inte bara som en oroskänsla utan övergår till att 

upplevas som en börda (McDonel et al, 2003). För många föräldrar blev det 

permanenta ansvaret över det sjuka barnet en naturlig och självklar sak. Att hjälpa 

sina barn och vara solidariska med dem anser de flesta föräldrar höra föräldraskapet 

till, ibland var känslan av skuld orsaken till att föräldrarna axlade ansvaret för den 

sjukes vård. Dock så upplever de flesta föräldrar att det permanenta vårdansvaret är 

en familjebörda (Caqueo-Urizar & Gutierrez-Maldonado, 2006; Jungbauer et al, 

2004). I sin studie har Caqueo-Urizar & Gutierrez-Maldonado (2006) låtit föräldrar 

gradera sin börda från 22 (ingen börda) till 110 (intensiv börda). 90,2 % av 

föräldrarna som deltog i studien upplevde en intensiv börda av att vårda sitt 

schizofrena barn i hemmet, endast 9,8 % ansåg att vårdgivandet gav dem lättare 

bördor. Föräldrarna ansåg att följande var de största orsakerna till den intensiva 

bördan; den sjukes beroende av föräldrarna, den försämrade ekonomin som kom till 

följd av att vårda den sjuke, ingen egen tid för sig själva, att ha fullt vårdnadsansvar 

över ett vuxet barn, irritationen de känner när den sjuke är i närheten, skammen för 

barnets ibland bisarra beteende, misstanke om att den sjuke kräver mer hjälp än vad 

denne egentligen behöver, samt det dåliga samvetet för att de inte ställer upp i den 

utsträckning som de kanske borde. De flesta intervjuade föräldrar hade även känslan 

av att ha förlorat kontrollen över sina egna liv sedan barnets sjukdom bröt ut. I 

Saunders & Byrne (2002) framkommer att vissa familjer upplever det som en börda 

att familjens interaktion med socialtjänst, psykiatri och lagrum är dåligt fungerande. 

Att samhället har en nedvärderande syn på psykisk sjukdom förvärrar bördan 

ytterligare. 

 

Coping  

Saunders (1999) visar ett samband mellan familjens copingstrategier, familjens 

funktion och positiva sociala kontakter. Även familjens upplevda börda och den 

sjukes beteende påverkas positivt av goda copingstrategier. 
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Distansering genom aktiviteter.  

En strategi som framkommer är att distansera sig psykiskt och fysiskt från den sjuke 

familjemedlemmen, genom att ägna sig åt olika aktiviteter utanför hemmet. En mor 

till en schizofren son berättar att hon brukar gå på promenader eller syssla med 

trädgårdsarbete, för att rensa tankarna en stund. Kyrkan är en tillflyktsort där man 

kan få stöd samt finna lugn och ro (Osbourne & Coyle, 2002). Två studier visar att 

män distanserar sig genom att spendera mycket tid åt sitt arbete. Samtidigt som 

faderns arbete inbringar en nödvändig inkomst, så är det ett sätt att koppla bort den 

känslomässigt påfrestande hemmamiljön. En man berättar att han arbetade tills han 

var sjuttio år, sedan tog han ett deltidsarbete. Han menar, hade han varit hemma hela 

tiden så skulle han ha blivit i ett bedrövligt skick (Osbourne & Coyle, 2002; Nyström 

& Svensson, 2004). I omvårdnaden av det sjuka barnet så menar Howard (1998); 

Nyström och Svensson (2004) att fäder distanserar sig känslomässigt genom att lägga 

fokus på det praktiska arbetet. Fäderna i studierna fungerade som fixare. Det var 

fäderna som följde barnen till psykiatriska kliniken eller hämtade på polisstationen. 

Det var även fäderna som till största delen fungerade som barnens advokater i 

kontakter med myndigheter, sjukvården mm. Fäderna fann på detta sätt en viktig roll 

i omvårdnaden, samtidigt som det hjälpte dem att distansera sig känslomässigt från 

den påfrestande hemsituationen. Det minskade också fädernas konflikter med det 

sjuka barnet. Howard (1998) visar att den största delen av bördan bärs av familjernas 

mödrar. I Osbourne och Coyle (2002) berättar två kvinnor att de hanterar situationen 

genom att ta det fullständiga ansvaret för omvårdnaden. De isolerar sig gentemot 

övriga familjemedlemmar som de på så sätt skyddar från börda, medan de själva får 

känslomässig tillfredsställelse genom att göra det de anser att en mor skall göra, att ta 

hand om sitt barn. 

 

Kontroll över tillvaron 

För att få kontroll över en kaotisk tillvaro så framkommer det i Nyström och 

Svensson (2004) att information om sjukdomen är mycket viktig. Genom att förstå 

sjukdomen bättre, blir det lättare att klara av svåra situationer. Man kan då också 

bemöta andra människors fördomar på ett bättre sätt. Milliken och Northcott (2003) 

visar att patient och anhörigorganisationer har mycket information att erbjuda som 

t ex böcker, filmer och utbildningsprogram. Genom att arbeta ideellt inom någon 

organisation, så hjälper man schizofrena och deras anhöriga i stort och bidrar då till 
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att den egna familjen kan få bättre hjälp. Det ideella arbetet ger också kunskap och 

bättre självförtroende i kontakten med ex myndigheter. Det ökade självförtroendet 

gör också att föräldern vågar ta del av och påverka barnets psykiatriska vård. 

Stålberg et al (2004) visar att en strategi för att behålla sin egen hälsa är att fysiskt 

och psykiskt distansera sig från den sjuke. En syster berättar att hon flyttat till en 

annan stad, eftersom det smärtar för mycket att träffa sin sjuke bror. Ett annat sätt är 

att dämpa sina egna negativa känslor genom att isolera sig emotionellt från sitt sjuka 

syskon. Flera syskon i studien säger, man accepterar mer av vad han gör, han är ju 

sjuk. Hon har varit besvärlig så länge att jag är van. Man får ta det med en nypa salt, 

det är inte hela världen. Även i Knudson och Coyle (2002) framkommer en 

undvikande strategi. Detta särskilt när det gäller den sjukes positiva symtom. Man 

väljer att inte utmana eller ifrågasätta hallucinationerna och vanföreställningarna, 

eller ge sig in i långa diskussioner eftersom det inte leder någon vart. Känslorna 

gentemot de negativa symtomen är för föräldrar ofta är svårast att handskas med. Det 

anhöriga i studien försökte att bemöta detta genom engagemang. Man försökte 

påverka den sjuke till att delta i olika aktiviteter och ägna sig åt sina tidigare 

intressen. Målet var att bryta den sjukes isolering, dock utan särskilt bra resultat 

enligt de anhöriga. Att förneka sitt barn stigmatiserande diagnos framkommer i 

Osbourne och Coyle (2002) som ett sätt att försöka kontrollera sin tillvaro. En mor i 

studien berättar att hon inser att hennes barn är sjukt. Hon menar att hennes sons 

symtom passar in på Asperger syndrom eller ett nervöst sammanbrott. Sonens 

hallucinationer förklarar hon med att han var utmattad. De flesta deltagarna i 

Knudson och Coyle (2002) menade, för att få kontroll över sitt eget liv så måste man 

sluta att försöka kontrollera sjukdomen. De säger, att när de lärt sig att acceptera sitt 

barn sjukdom och förstår att det är lite de kan göra för att påverka den, så lättar en 

del av den egna oron. Istället för att oroa sig om varför barnet beter sig på ett 

annorlunda sätt, så accepterar man att det är på grund av sjukdomen. 

 

Socialt stöd 

Deltagarna i Saunders och Byrne (2002) säger att söka stöd hos familj och vänner är 

extremt viktigt, de är ovärderliga som hjälp vid krissituationer, att dela smärta, sorg 

samt att utbyta copingidéer med. I Knudson och Coyle (2002); Milliken och 

Northcott (2003); Nyström och Svensson (2004) framkommer det att avgörande för 

de anhörigas livskvalité är deras medverkan i anhöriggrupper. Där får man träffa 
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människor i samma situation och med liknande erfarenheter, man upptäcker att man 

inte är ensam. Grupperna ses som ett utmärkt forum att utbyta information, 

erfarenheter samt råd och tips. En mor berättar att, för att förstå hur det känns att 

förlora sitt barn till galenskap, så måste man ha varit med om det. Andra människor 

har inte en ledtråd om hur det känns. Deltagarna menar att läkare nog är bra på att 

ställa diagnos, men i gruppen kan man prata om galenskap, kaos, rädsla och man blir 

förstådd. 

 

Metoddiskussion 

Resultatet redovisas i kategorier och refererar till de olika artiklarna i löptexten. 

Författarna antar att det på detta sätt kan bli lättare att få fram det viktigaste ur 

artiklarna och tror även att texten blir mer intressant att läsa. En risk med detta sätt 

att redovisa är att vissa författare kan få stor plats i texten medan andra kan få 

mindre, vilket kan leda till resultatbias, detta har hafts i åtanke under arbetets gång. 

 

Vid databassökningen så begränsades resultaten så att bara artiklar på engelska 

redovisades. Risken finns att användbara artiklar på annat språk än engelska har 

missats. Detta gör ingen verklig skillnad, eftersom någon innehållsanalys ändå inte 

skulle kunna göras, eftersom författarnas språkkunskaper är begränsade till svenska 

och engelska. 

 

När de inkluderade engelskspråkiga artiklarna innehållanalyseras, finns en risk att 

viss fakta missats eller feltolkats, eftersom författarnas modersmål är svenska. Med 

detta i åtanke och genom att använda ett bra lexikon så bedöms inte detta som något 

stort problem. 

 

Till största delen har kvalitativa artiklar använts i studien, man kan anta att det ger 

studien styrka, då det som undersökts är personers upplevelser och känslor. Repstad 

(2007, s 13-16, 27) beskriver att kvalitativt arbetssätt är flexibelt. Under studiens 

gång kan nya uppföljningsfrågor ställas. Olika nyanser i svaren kan tolkas. Även icke 

verbalt språk så som kroppsspråk eller minspel kan tolkas, vilket inte är möjligt i en 

kvantitativ studie. 
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De copingstrategier som framkommit i studierna är indelade i tre kategorier, detta för 

att få struktur över redovisningen. Dessa var inte helt lätta att särskilja, då det är lite 

flytande gränser dem emellan. T ex, att gå till anhöriggruppsträff kan vara en 

aktivitet för att distansera sig från hemmet. Samtidigt som mötet i sig ger socialt stöd 

genom att man får utbyte av andra människor i samma situation. På mötet kan man få 

information och stöd som hjälper personen att få bättre kontroll över tillvaron. 

  

Resultatdiskussion 

Syftet med denna litteraturstudie var att belysa anhörigas upplevelser av att vårda en 

nära anhörig med schizofren samt vilka copingstrategier som används. I bearbetade 

artiklar är det föräldrars känslor och upplevelser av att vara vårdgivare till ett 

hemmavarande vuxet barn med diagnosen schizofreni, allt kommit att handla om. 

Resultatet diskuteras utifrån föräldrars och syskons perspektiv och hur de upplever 

att vårda sitt schizofrena barn.  

 

När ens barn insjuknar i en allvarlig sjukdom så kan man anta att de allra flesta 

föräldrar vill vårda och ta hand om sitt barn så länge det finns möjlighet till det. I de 

flesta artiklar som bearbetats för denna studie, framstår oron inför framtiden som 

väldigt stark. Oavsett hur länge familjen har levt med diagnosen schizofreni, känner 

föräldrarna en stor oro inför den sjukes framtid. Vem kommer att ta hand om den 

sjuke när de själva inte längre kan? (jmf, Crisanti, 2000; Jungbauer et al, 2004; Stein 

& Wemmerus, 2001). I många familjer diskuteras den sjukes framtid och ofta läggs 

det framtida ansvaret över på den sjukes syskon eller i vissa fall på psykiatrin, enligt 

en studie av Stein och Wemmerus (2001) har den sjuke inte fått vara delaktig i dessa 

framtidsplaner, en förälder förklarar att familjen tagit beslut utan att tala med den 

sjuke för att de inte vill förvärra dennes sjukdomstillstånd.  

Detta förhållningssätt stärks av att inte i någon annan av de bearbetade artiklarna där 

oro inför framtiden förekommer, har den sjuke varit delaktig i framtidsplanerna. 

Det kan tyckas anmärkningsvärt att den sjuke själv inte har deltagit i diskussionerna 

om sin framtid och inte heller känner någon oro för sin egen framtid efter 

föräldrarnas frånfälle. En fråga man kan ställa sig är hur den sjuke kommer att 

hantera föräldrarnas bortgång och förändringarna i sitt liv utan någon som helt 

förberedelse? Kan inte det också leda till att den sjuke försämras? 
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Många schizofrena litar på sin familjs förmåga att bistå dem med support, vård, 

kläder, bostad och ekonomisk hjälp. För familjen innebär det en hel del uppoffringar 

och arbete för att hjälpa den sjuke, vilket också resulterar i att familjen upplever en 

viss grad av börda. Många gånger leder det också till en generell nedsättning av hela 

familjens livskvalitet (Caqueo-Urizar & Gutierrez-Maldonado, 2006). Att föräldrar 

som vårdar sitt schizofrena barn hemma upplever olika grad av börda, har författarna 

genom denna studie fått klart för sig. Att det kan vara så många som över 90 % som 

upplever en konstant hög grad av börda är dock förvånade, men vid en närmare 

eftertanke på vilka bördor som föräldrarna egentligen upplever är siffran egentligen 

inte orimlig (jmf, Caqueo-Urizar & Gutierrez-Maldonado, 2006).  

Att bli förälder är automatiskt inträdesporten till en framtid där en känsla av rädsla 

och oro förekommer. Man oroar sig över saker som exempelvis barnets sömn, tänder 

och mathållning. När barnet blir större jämförs det egna barnet med andras, för att se 

om de utvecklas i takt med sina jämnåriga. Det här är fullt normala känslor av oro för 

sitt friska barn. Känslan av att upptäcka kraftiga avvikelser i sitt barns beteende och 

att det sedan leder till att barnet får diagnosen schizofreni, går nog knappast att 

föreställa sig. De känslor av rädsla och oro som sedan följer, är nog långt bortom de 

känslor som en ”vanlig” förälder har för sitt barn. 

 

Föräldrar beskriver att de upplever konstanta känslor av rädsla och oro för 

sjukdomen, rädsla för barnets säkerhet och inför framtiden, och ibland även rädsla 

för barnets våldsamma beteende. Rädslan för att inte kunna hantera det faktum att 

barnet aldrig kommer att bli friskt och att de inte kommer att finna strategier för sin 

egen överlevnad, är vanlig hos föräldrarna (Milliken & Northcott, 2003).  

Nära anhöriga till personer som drabbas av en allvarlig sjukdom, måste i många fall 

anta rollen som företrädare för den sjuke i kontakter med sjukvård, myndigheter och 

liknande. Den anhörige kan ge information om den sjuke till vårdpersonal, men även 

ta reda på prognoser och behandlingar för sjukdomen och på så sätt hjälpa och stötta 

den sjuke. Att överta ansvaret för saker som den sjuke tidigare skött kan också bli 

den anhöriges arbetsuppgift, exempelvis att sköta den sjukes ekonomi och 

betalningar (Kirkevold & Strömsnes, 2003, s 33, 35). Flera föräldrar uppger att deras 

ekonomiska situation försämrats sedan deras barn insjuknat i schizofreni, det finns 

olika orsaker till detta men en av huvudorsakerna är att den sjuke själv inte kan 

försörja sig utan ”lever” på sina föräldrar. Ofta har sjukdomen brutit ut innan den 
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sjuke hunnit skapa sig en egen oberoende ekonomi och har därför inte heller någon 

sjukpension eller möjlighet till någon större sjukersättning vilket innebär att 

föräldrarna får betala för mat, mediciner och resor. Några föräldrar uttrycker en 

osäkerhet över den sjukes möjlighet till att kunna arbeta och undrar över om denne 

använder sig av sin schizofrenidiagnos för att slippa söka arbete och hjälpa till med 

ekonomin (Jungbauer et al, 2004). 

 

Vid tillfällen då den sjuke inte tagit sina viktiga mediciner har sjukdomstillståndet 

försämrats och ibland lett till att den sjuke rymt hemifrån och levt som hemlös på 

gatan i flera månader, börjat missbruka droger eller begått brott. Föräldrar berättar att 

de vid några tillfällen fått betala dyra flygbiljetter, skadestånd och ersättning för 

förstörda saker i samband med den sjukes rymningar. Detta har inte bara upplevts 

som månader av oro utan också i slutändan som en stor börda för familjens ekonomi 

(Milliken & Northcott, 2003). 

En mamma till en son med schizofreni berättar att hon inte blivit tagen på allvar när 

hon sökt hjälp då sonen blivit försämrad. Hon beskriver att det berodde på att sonen 

led av en psykisk sjukdom och inte en somatisk sjukdom (Crisanti, 2000). Efter att 

ha bearbetat våra artiklar, har vi funnit att denna mammas upplevelse av förnedring, 

skuld och skam inte på något sätt är ovanligt bland föräldrar till schizofrena. Vidare i 

Crisanti berättar en pappa att hans sjuke son vid ett tillfälle slagit honom så illa att 

han tappat ett par tänder, trots det fick inte sonen någon adekvat hjälp när pappan 

kontaktade sjukhuset. Pappan uttrycker både ilska och hjälplöshet inför att i 

framtiden söka vidare hjälp för sin sons sjukdom. 

 

Vid en jämförelse av föräldrar till schizofrena barn, som bor på gruppboende eller 

institution, upplever liknande känslor av skam och skuld när de har kontakt med 

vårdgivare eller annan samhällsinstans, och även då är resultatet nedslående. Pejlert 

(2001) beskriver att föräldrar till vuxna barn med schizofreni, där den sjuke bor på 

institution, ibland har blivit ombedda att inte komma på besök för att det kan störa 

den sjuke. Vilket har lett till den direkta känslan av skuld och skam hos föräldrarna. 

Föräldrar som ingick i studien upplevde att de hade en dålig kommunikation med den 

sjukes vårdgivare, samt att upplevde att de inte togs på allvar av vårdpersonalen. 
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Eftersom det faktiskt är 2000-talet borde människor anställda inom vården och andra 

samhällsinstanser vara mer pålästa och kunniga om psykiatriska sjukdomar. Att de 

sedan behandlat anhöriga på detta nedvärderande sätt är för författarna helt 

oacceptabelt. Oavsett orsak måste den som söker akut hjälp bli tagen på allvar och 

känna att denne blir respektfullt bemött. 

 

Flera copingstrategier som framkommit är av undvikande karaktär. Att ta 

promenader, trädgårdsarbete eller att ägna mycket tid på sitt arbete anser författarna 

vara tillfälliga lösningar. Att situationen kan vara så pressande att dessa 

”andningshål” verkligen behövs är denna studies författare helt övertygade om (jmf, 

Knudson & Coyle, 2002; Nyström & Svensson, 2004). För syskon fungerar 

undvikande strategier bättre eftersom de inte känner riktigt lika stort ansvar för den 

sjuke som föräldrarna gör. Syskonen har också egna liv att ansvara för, kanske även 

egna barn som naturligtvis prioriteras högst. Syskonen verkar också ha lättare att 

distansera sig emotionellt från den sjuke. De verkar ta lättare på sin sjuke systers 

eller brors annorlunda beteende, de är vana med det och ser det som en del av sitt 

syskons personlighet. Han är som han är, inte mycket jag kan göra åt det, är en 

uppfattning som framkommer (jmf, Stålberg, Ekerwald & Hultman, 2004). 

Vår tolkning är att den copingstrategi som verkligen fungerar i det långa perspektivet 

är att vara med i anhöriggrupper. Föräldrarnas berättelser vittnar om hur viktigt det är 

att tala med människor som verkligen förstår. När man förlorar sitt barn till 

schizofreni så betyder detta att man som förälder får ett eget sorgearbete att gå 

igenom. I anhöriggruppen är man inte ensam om sin sorg, man kan däremot dela den 

med andra människor i samma situation (jmf, Knudson & Coyle, 2002; Milliken & 

Northcott, 2003; Saunders & Byrne, 2002).  

 

Det har tidigare visats hur anhöriga känner sig illa bemötta av sjukvården. Några 

goda exempel finns dock, där anhöriga känner sig väl bemötta av kunnig och 

engagerad personal. När man ringt upp kunde man lita på att personalen ringde 

tillbaka. En förälder menar, psykvården fungerar, personalen och resurserna är 

fantastiska. Personalen har alltid hjälpt till när vi behövt stöd av olika anledningar En 

s.k. hotline för anhöriga, beskrevs som en god hjälp vid särskilt svåra situationer 

(Saunders & Byrne, 2002).  

Detta är någonting som vi i vår framtida yrkesroll bör jobba vidare på…… 
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Slutsats 

Att föräldrar som vårdar sitt schizofrena barn ofta upplever starka känslor såsom oro, 

skuld, sorg och rädsla är vanligt framkommer tydligt i de artiklar vi bearbetat i denna 

studie. Samtidiga känslor av sorg och ilska blandat med känslan av att ha förlorat ett 

barn som visserligen fortfarande kroppsligen befinner sig i hemmet men som aldrig 

mer kommer att bli den som den en gång var, gör att föräldrarna tappat hoppet och 

tron på framtiden samt känner skuldkänslor. Flera föräldrar beskriver känslan av att 

ha förlorat en del av sitt eget liv samt att de upplever att relationen till den andre 

föräldern känns förändrad i och med att deras barn diagnostiserats med sjukdomen 

schizofreni. Upplevelser av ekonomiska, känslomässiga och sociala bördor 

förekommer ofta i samband med vården av den sjuke, och detta präglar familjens 

tillvaro på ett eller flera sätt. Artiklarna som i denna systematiska litteraturstudie 

ingående studerats och som behandlar ämnet upplevd börda, har sitt ursprung i länder 

som USA, Sverige, England, Canada, Israel, Chile och Tyskland Gemensamt för 

studierna är att föräldrarna som deltagit i dessa uttrycker samma känsloupplevelser 

och beskriver samma höga grad av börda oavsett ifrån vilket land studien har sitt 

ursprung. Det är mycket intressant att föräldrar till schizofrena vuxna barn i Sverige 

uttrycker samma starka känslor och upplever samma höga grad av börda som 

föräldrar i Chile eller Israel trots olika religioner, ekonomiska förutsättningar och 

samhällsuppbyggnader, och där man ofta ser olika på familjen ur kulturell och 

traditionell aspekt. Detta fynd påminner om att alla människor har lika värde, och att 

det är viktigt att vi i vår yrkesroll som sjuksköterskor bemöter alla patienter och 

anhöriga med respekt oavsett diagnos eller etniskt ursprung. 
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Bilaga 1.   Granskningsmall för kvalitetsbedömning av studier med kvantitativ metod 
 

Artikel nr…………….                                                               Granskare (sign)………....... 

Författare…………………………………………………………………………………….. 

Titel………………………………………………………………………………………….. 

Journal……………………………………………………………………………………….. 

Land där studien utfördes……………………………………………………………………. 

Typ av studie 

Retrospektiv       Prospektiv      Randomiserad      Kontrollerad     Intervention   Annan  

 

Studiens omfattning 

Antal försökspersoner ………….    Åldersintervall …….......   Studiens längd ……………      

Beaktas könsskillnader? Ja Nej Vet ej 

Urval 

Är urvalet representativt? Ja Nej Vet ej 

Är urvalsförfarande väl beskrivet? Ja Nej Vet ej 

Är randomiseringsförfarande väl beskrivet? Ja Nej Vet ej 

Är kontrollgrupp väl beskriven? Ja Nej Vet ej 

Bortfall 

Är bortfallsstorleken väl beskriven? Ja Nej Vet ej 

Är bortfallsanalysen väl beskriven? Ja Nej Vet ej 

 

Adekvat statistisk metod? Ja Nej Vet ej 

Finns etiskt resonemang? Ja Nej Vet ej 

 

Tillförlitlighet 

Är instrumenten valida? Ja Nej Vet ej 

Är instrumenten reliabla? Ja Nej Vet ej 

Är resultatet generaliserbart? Ja Nej Vet ej 

Huvudfynd 

Vilka är de huvudsakliga fynden i studien? ………………………………………………… 

………………………………………………………………………………………………. 

Sammanfattande bedömning av kvalitet 1 (Hög) 2 (Medel) 3 (Låg) 
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Bilaga 2.      Granskningsmall för kvalitetsbedömning av studier med kvalitativ metod 

Artikel nr…………….                                                               Granskare (sign)………....... 

Författare…………………………………………………………………………………….. 

Titel………………………………………………………………………………………….. 

Journal……………………………………………………………………………………….. 

Land där studien utfördes……………………………………………………………………. 

Typ av studie                    original                       Reivew                 Annan 

 

Beskrivning av studien 

Tydlig problemformulering?                                     Ja Nej Vet ej 

Är kontexten presenterad? Ja Nej Vet ej 

Är personerna tydligt presenterade? Ja Nej Vet ej 

Finns etiskt resonemang? Ja Nej Vet ej 

 

Metod 

Är urvalet relevant? Ja Nej Vet ej 

Är urvalsförfarandet tydligt beskrivet? Ja Nej Vet ej 

Är datainsamling tydligt beskriven? Ja Nej Vet ej 

Är analys tydligt beskriven? Ja Nej Vet ej 

 

Giltighet/kommunicerbarhet 

Är resultatet logiskt, begripligt? Ja Nej Vet ej 

Redovisas resultatet klart och tydligt? Ja Nej Vet ej 

 

Huvudfynd 

Vilka är de huvudsakliga fynden i studien? ………………………………………………… 

………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………

……………………………………………………………………………………………… 

 

Sammanfattande bedömning av kvalitet. 1 (Hög) 2 (Medel) 3 (Låg) 
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                     Bilaga 3, tabell 3. 
                     Bedömningsformulär  
 

 
 

Typ 1= Hög 2= Medel 3= Låg 

Kvalitativ 
artikel 

Väldefinierad frågeställning. 
Klart beskriven kontext. 

Relevant och väl beskriven 
undersökningsgrupp. Metod och 
analys väl beskriven. Resultatet 

är logiskt och begripligt. 
Systematiskt redovisad data. 

 Oklart beskriven kontext. Vagt 
formulerad frågeställning. Metod 

och/eller analys otillräckligt 
beskriven. Bristfällig redovisning 

av resultat. Osystematiskt 
redovisad data. 

    

Kvantitativ 
artikel 

Väldefinierad frågeställning. 
Tillräckligt stor 

undersökningspopulation. 
Bortfall och bortfallsanalys väl 

beskriven. 
Urvalsförfarande/randomisering 

väl beskrivet. Adekvata 
statistiska metoder. Resultatet 

logiskt begripligt. 

 Vagt formulerad frågeställning. Ej 
tillräckligt stor 

undersökningspopulation. 
Urvalsförfarande otillräckligt 

beskrivet. Tveksamma statistiska 
metoder. Resultatet svårbegripligt 

eller ologiskt. 
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Bilaga 4, tabell 4 
inkluderade artiklar 
 
Författare, Årtal 
Land 

Titel Metod/ analys 
Urval, antal 
bortfall 

Syfte Huvudfynd Kvalitet 

Caqueo-Urizar, A 
&  
Maldano- 
Guiterrez. 2006. 
Chile 

Burden of care in 
families of patients with 
schizophrenia 

Kvantitativ 
Frågeformulär , Zarit caregiver 
burden scale, Cronbach´s alpha. 

41 st tillfrågade vid 
mental health 
outpatient center. 

Att undersöka anhörigas 
börda i en fattig region i 
Sydamerika.  

Liknande resultat som 
studier i väst. ekonomiska 
bördan större i denna studie. 
Bristfälligt samhälls stöd. 

Medel 

Crisanti, A, S. 
1999. USA, 
(Hawaii Oregon) 

Experiences with 
involuntary hospital- 
Ization: a qualitative 
study of mothers of 
adult children with 
schizophrenia. 

kvalitativ 
innehållsanalys med fenomenologisk 
ansats. 

3 st 
tillfrågade  från 
Calgary chapter of 
the schizophrenia 
society of Alberta 

Beskriva familjens 
upplevelser av ofrivilliga 
sjukhusinläggningar av 
deras schizofrena barn. 

Fem teman: offergjord, 
förbryllad, dömd, ångestfull, 
nedlåtande. 

Medel 

Foldemo, A. 
Gullberg, M. Ek, 
A-C & Bogren, 
L. 2004. Sverige 

Quality of life in 
parents of outpatients 
with schizophrenia. 

Kvantitativ, mäter skillnad I 
livskvalitet mellan föräldrar och 
kontrollgrupp. Chi två test, quality of 
life index, burden assessment scale, 
global assessment of functioning 
scale, global impression scale. 
 

Undersökningsgrup
p tillfrågade 44. 
Kontrollgrupp 
randomiserad 698.  

Att jämföra livskvalitet 
mellan föräldrar till 
schizofrena med 
kontrollgrupp. 

Kontrollgruppen upplevde 
sig ha betydligt högre 
livskvalitet än 
undersökningsgruppen. 

Hög 

Howard, P,B. 
1998. USA 

The experience of 
fathers of adult children 
with schizophrenia 

Kvalitativ  
Retrospektiv, intervju och 
frågeformulär. Constant comparative 
method, theme refinement 
instrument.  

12 st fäder.  Att undersöka fäders 
upplevda erfarenheter av 
att ha ett vuxet barn med 
schizofreni.  

Vid jämförelse är att ha ett 
schizofrent barn värre än, 
Delta i andra världskriget. 
Dödsfall hos barn. Att som 
ung bli utsatt för övergrepp. 
 

Hög 

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

Schizophrenia: 
problems of separation 
in families. 

Kvalitativ, analys av data från 
intervjuer med narrativ ansats. 

Tillfrågade vid  
psykiatrisk klinik.  
74 st, bortfall 27 st 

Att undersöka problem 
med separation och 
utveckling hos familjer 
med schizofrent barn. 

Svåra problem när sjuka 
barn skall flytta ut. Stor oro 
bland föräldrar inför 
barnens framtid, vem 
hjälper barnen sedan? 
 

Hög 
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Jungbauer, J. 
Wittmund, B. 
Dietrich, S & 
Angermeyer, 
M,C. 2003. 
Tyskland. 

Subjective burden over 
12 mounts in parents of 
patients with 
schizophrenia. 

Kvalitativ 
Intervjuer med narrativ ansats 
uppföljning efter 6 och 12 månader. 
Global assessment of  functioning 
scale.  

Tillfrågade vid 
psykiatrisk klinik. 
74 st, bortfall 27 st. 

Hur anhörigas börda 
utvecklar sig över tid (12 
mån) 

Anhörigas upplevda börda 
korrelerar med sämre och 
bättre perioder hos den 
sjuke familjemedlemmen. 

Hög 

Knudson, B. & 
Coyle, A. 2002. 
England. 

Parents´ experiences of 
caring for sons and 
daughters with 
schizophrenia: a 
qualitative analysis of 
coping. 

Kvalitativ, latent 
Innehållsanalys 
Semistrukturellt frågeformulär 

8 st föräldrar 
tillfrågade från 2 
olika 
anhöriggrupper. 

Att undersöka 
erfarenheter av att vårda 
ett vuxet barn med 
schizofreni. 

Stödgrupper för anhöriga är 
mycket viktigt. Det som var 
jobbigast emotionell var 
barnets negativa symtom. 

Medel 

McDonell, M,G. 
Short, R,A. 
Berry, C,M & 
Dyck, D,G. 2003. 
USA 

Burden in 
schizophreniacaregivers 
impact of family 
psycoeducation and 
awareness of patient 
suicidality. 

Kvantitativ, randomiserad, kohort, 
utan kontrollgrupp. Mäter korrelation 
mellan börda och flera variabler. 
Brief psychiatrc rating scale. 
Modified scale for the assessment of 
negative symptoms. Social support 
questionere. Family burden interview 
schedule. ANCOVA. 

Randomiserat urval 
från öppenvårds-
patienter.  
84 st, 10st internt 
bortfall. 

Söka samband mellan 
börda och missbruk, 
suicidtankar, depression. 

Högre anhörigbörda desto 
yngre den sjuke är. Hög 
andel sjuka med 
suicidtankar, liten andel av  
anhöriga medvetna om 
detta. 

Hög 

Milliken, P,J & 
Northcott, H, C. 
2003.  

Redefining parental 
identity: caregiving and 
schizophrenia. 

Kvalitativ, intervju undersöker hur 
föräldrar utvecklar lösningar på 
problem rörande deras barn. Grouded 
theory. Constant comparative 
methode. 

Rekrytering 
Snöbollsurval 
29 st 

Att försöka förstå de 
utmaningar familjer med 
en schizofren 
familjemedlem ställs 
inför. 

Anhöriga har mycket att 
tillföra i omvårdnaden, men 
blir inte hörda av 
sjukvården. 

Hög 

Nyström, M & 
Svensson, H. 
2004. Sverige. 

Lived experiences of 
being a father of an 
adult child with 
schizophrenia. 

Intervjuer, hermeneutisk analys från 
tre olika teorier. 
 Kris och utveckling. Roy´s adaption 
model. Theory of psychological 
defence. 

7 st fäder 
tillfrågades från 
nationella 
schizofreni 
organisationer. 

Fäders existentiella 
situation när en son eller 
dotter har schizofreni. 

Fäder tar mer praktiskt 
ansvar istället för 
emotionellt i omvårdnaden 
av det sjuka barnet. 

Hög 

Osbourne, J &  
Coyle, A. 2002. 
England. 

Can parental responses 
to adult children with 
schizophrenia be 
concepted in terms of 
loss and grief? A case 
studie analysis. 

Kvalitativ fallstudie semistrukturell 
intervju, innehållsanalys. 
Interpretative phenomenological 
analysis (IPA). 
 

Tillfrågade vid 
schizofreni 
hjälporganisation 

Att undersöka föräldrars 
upplevelser av att ha barn 
med schizofreni 

Att föräldrar reagerar 
väldigt olika inför den sorg 
det innebär att förlora ett 
barn till schizofreni 

Hög 
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Saunders, J,C. & 
Byrne, M,M. 
2002. USA. 

A thematic analysis of 
families living with 
schizophrenia. 

Kvalitativ, latent 
Innehållsanalys av sidodata från 
tidigare kvantitativ studie. 

Screening från 
tidigare studie. 
26 st. 

Att undersöka hur det är 
att leva med en 
schizofren 
familjemedlem. 

Vikten av att kunna 
ventilera sina problem med 
likasinnade. Sjukvården 
måste bli bättre på att möta 
de närståendes behov. 

Hög 

Saunders, J,C. 
1999. USA. 

Family functioning in 
families providing care 
for a family member 
with schizophrenia. 

Kvantitativ 
Söker korrelation mellan 
familjefunktion och fyra variabler. 
Family crisis oriented personal 
scales. Brief symptom inventory. 
Global severity index. Personal 
resourse questionere. Client 
behavioral problems scale. Family 
adaptility and evaluation scales II. 

Bekvämlighets 
urval genom 
annonsering. 
58 st. 

Att söka samband mellan 
olika variabler och 
familje funktion. 

Statistisk positivt samband 
mellan coping, socialt stöd 
och högre livskvalitet. 

Medel 

Stein, C,H & 
Wemmerus, V,A. 
2001. USA. 

Searching for a normal 
life: personal accounts 
of adults with 
schizophrenia, their 
parents and well-
siblings. 

Kvalitativ 
Intervjuer med narrativ ansats. Latent 
innehållsanalys. 

Tillfrågade från 
stödgrupper och 
sjukvård. 
22 personer från 6 
familjer. 

Att undersöka 
upplevelsen hos samtliga 
personer i den sjukes 
familj, även den sjuke. 

Anhörigas hälsa påverkades 
av hur väl den sjuke 
anpassar sig socialt. Den 
sjuke deltog inte själv i 
planerandet av dennes 
framtid. 

Hög 

Stålberg, G. 
Ekerwald, H & 
Hultman, C,M. 
2004. Sverige. 

At issue: Siblings of 
patients with 
schizophrenia: Sibling 
bond, coping patterns, 
and fear of 
schizophrenia heredity.  

Kvalitativ 
Semistrukturella intervjuer.  
Innehållsanalys. 
Grounded theory.  Positive and 
negative syndrome scale. 

16 syskon till 14 
schizofrena 
personer 
tillfrågades vid 
psykiatriska 
kliniken på 
Uppsala 
universitets 
sjukhus. 

Syskons upplevelser av 
en syster eller bror med 
schizofreni. 

Syskon oroar sig mycket för 
ärftlighet gällande 
schizofreni. Syskon hade 
inte lika stor börda som 
föräldrar och kunde 
distansera sig mer från 
problemen. 

Hög 

Schwartz, C & 
Gidron, R. 2002. 
Israel. 

Parents of mentally ill 
adult children living at 
home. Rewards of 
caregiving  

Kvantitativ 
Frågeformulär 
Deskriptiv statistik.  Greebergs 
questionere. Zarit´s 27-item burden 
interview. Cronbach´s alpha. Pearson 
correlation scale. 

 Föräldrar 
tillfrågades vid  8 
olika judiska 
anhörig grupper i 
Israel. Urval 104 st, 
bortfall 11 st. 

Att mäta positiva sidor 
av att vårda en anhörig 
med schizofreni. 

Att vårda vuxna barn med 
schizofreni, ger positiva 
erfarenheter. 

Medel 
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Bilaga 5, tabell 5. 
Exkluderade artiklar 
 
Författare 
Publiceringsår 
Land 

Titel Exkluderingsorsak 

Espina, A. Ortego, A. Ochoa de Alda, I & 
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. 

Burden of general health in families of 
patients with schizophrenia. 

Passar ej studiens syfte. 

McNab, C. Haslam, N & Burnett, P.  Expressed emotion, attributions, utility 
beliefs, and distress in parents of young 
people with first episode psychosis. 

Passar ej studiens syfte. 

Milliken, P,J. 2001. Kanada. Disenfranchised mothers: caring for an adult 
child with schizophrenia. 

Låg vetenskaplig kvalitet. 

Pejlert, A. 2001. Sverige. Being a parent of an adult son 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. 

 


