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Upplevelser av att vara fordlder till en dotter med dtstérning

— En systematisk litteraturstudie

Marlene Waara
Maria Akerlund
Institutionen for hilsovetenskap

Lulea tekniska universitet

Abstrakt

Att vara forélder till en dotter med dtstorning innebér en svar situation. Syftet med
denna litteraturstudie var att beskriva upplevelsen av att vara forédlder till en dotter
med dtstorning. Litteraturstudien var baserad pé atta vetenskapliga artiklar som
analyserades med en kvalitativ manifest innehéllsanalys. Analysen resulterade 1
fem kategorier: Att ta pé sig skulden och anklaga sig sjélv, Att forlora dottern dé
sjukdomen tar over och styr familjens liv, Att leva i en mardrom och tappa kon-
trollen, Att kinna stod fran dem som kénde till sjukdomen var betydelsefullt och
Att vilja gora allt for dottern och att aldrig ge upp. Det framkom att fordldrar
kinde sig skyldiga till dotterns sjukdom. De saknade stdd, information och
kunskap frdn omgivningen och sjukvarden. Fortsatt forskning &r 6nskvérd och
nodvindig for att 0ka kunskapen om omvardnadsinterventioner som stodjer
fordldrarna 1 deras situation.

Nyckelord: atstorning, fordldrar, upplevelse, kvalitativ, stod,
skuld och hopp



Att vara fordlder innebdr utmaningar och svarigheter 1 barnets uppvéxt. Att vara forilder
innebdr forvantningar fran andra och dem sjélva att ge barnet en trygg uppvixt. Ménga
forédldrar kdnner sig misslyckade och kénner skuld nér det sjédlva upplever sig otillrackliga. Att
vara forédldrar innebér onskan att vara bra fordldrar och att kunna se barnets individuella
behov. Manga génger glommer fordldrarna sina egna behov och att tillgodose dem. Fordldrar
upplever tillfredsstéllelse ndr barnen visar glddje och hélsa (Bloomfield et al., 2005).
Foralderns uppgift dr att ge skydd och ndring &t barnen och hjilpa barnen att genomfora
separationen frdn dem sa att barnet kan klara sig pd egen hand. Barnet genomgar olika
utvecklingsfaser i livet. Vid 11 rs dlder da barnet kommer 1 puberteten, dndras forhallandet
mellan barn och forélder, barnet vill bli en egen individ. Vid 23 ars alder skall barnet ha

utvecklat sin personlighet, egna véarderingar och mal i livet (Cullberg, s. 101, s. 85, 1999).

Foraldrar till sjuka barn spelar en viktig roll 1 barnets vardag. Nar barnet lider av en allvarlig
eller kronisk sjukdom kravs en storre anstringning av forédldrarna i1 vardagen. Foréldrar till
sjuka barn har stort behov av information fran sjukvarden om allt som ror barnets sjukdom
och behandling. De upplever sig sjdlva som ett med barnets sjukdom och de bar standigt med
sig oro, osdkerhet och riddsla for att barnet ska forsdmras. Foréldrar har inte tid med socialt liv
utan blir isolerade. Mamman vill ha det dvergripande ansvaret och kontrollen och hon har
svart att lata pappan ta del av ansvaret. Kénslor som fordldrarna till sjuka barn bar med sig
dagligen dr oro, frustration och hjélploshet, de har lért sig att ta dagen som den kommer. Nér
barnet ar sjukt kidnner fordldrarna att de tappar kontrollen 6ver situationen och pendlar mellan

hopp och fortvivlan (Sallfors & Hallberg, 2003).

Gemensamt for forédldrar till sjuka barn som vardas pa sjukhus &r att det kinns stressande for
fordldrarna, det framkallar starka kénslor som angest, osdkerhet och skuld. Fordldrar som har
barn pd sjukhus upplever det obekvamt och de kédnner sig hjdlplosa och okunniga. Fordldrarna
beskriver ofta att de har svirt att veta vilken roll de ska inta nér barnets vardas pa sjukhus. En
del av fordldrarna beskriver att de kénner sig 1 vidgen och vill snabbt ldra sig regler och rutiner
for att inte kiinna sig som en last for personalen (Hopia, Tomlinson, Paavilainen & Astedt-
Kurki, 2005). Upplevelsen att vara forélder till barn med cancer dr kiinsloméssig instabilitet
och ensamhet efter diagnosen. Det vanliga livet fordndras och det mesta av deras tid och
energi gar till att ta hand om det sjuka barnet. I studien beskrivs skillnaden mellan mammor
och pappors kénslor och tankar. Fordldrarna upplever svérigheter i att bade forsoka stodja det

sjuka barnet och dess reaktioner pa sjukdomen, samtidigt bearbeta sina egna kadnslor samt att



ocksé forsoka stodja syskonen och deras reaktioner. For mamman &r det svaraste under tiden
barnet ar sjukt att rdcka till at samtliga i familjen. Hon ger kidnsloméssigt stod at barnet med
cancer, syskonen, samt att hon har det 6vergripande ansvaret i familjen. Pappor upplever att
det svaraste dr att bade bearbeta sina egna kanslor, stodja sitt sjuka barn, sin partner och att
samtidigt skota ett arbete och fungera som stod &t de andra barnen i1 familjen (Svavarsdottir,

2004).

Barn kan drabbas av psykisk ohélsa, dtstorning dr en av de diagnoserna. Det finns olika typer
av étstorning och de vanligaste dr anorexia nervosa och bulimia nervosa. Bdda karaktériseras
av onskan om viktnedging och klassificeras som psykisk ohilsa, ofta ses depression som ett
symtom pa dtstorning (Lindsay, 1997). Anorexia nervosa drabbar cirka 1/300-400 kvinnor
och 1/5000 mén 1 aldersgruppen 18-24 ar ofta 1 samband med puberteten och det dr nagot
vanligare 1 storre stdder. Bulimia nervosa forekommer hos 1/200 kvinnor och 1/2000 mén i
aldersgruppen 15-24 &r. Bdda sjukdomarna kan borja som en vanlig bantning (Cullberg, s.

151, 1998).

Personer med anorexi nervosa har en forvanskning av sjdlvbilden detta leder till att de
missbeddmer sin kroppsstorlek. I sjukdomens allvarligaste form kan den leda till doden, oftast
da genom sjdlvmord. Symtomen karakteriseras av avsiktlig viktnedgdng orsakad av personen
sjalv (Cullberg, 2003, s.173-175). Anorexia nervosa betyder nervos aptitloshet och ar
vanligast hos kvinnor, de upplever en stark kénsla av att vara kraftigt 6verviktig vilket gor att
de éter sa lite som mgjligt for att g ner 1 vikt. Bulimia nervosa kénnetecknas av att
personerna periodvis svilter sig for att sedan dta onormala mangder upp till 10000 kalorier
per dag. For att sedan lindra &ngesten och skuldkdnslorna over att de dtit s framkallar
personerna krikning (Lindsay, 1997). Personer med bulimia nervosa kan vara normalviktiga
(Cullberg, s. 153, 1998). Personer med dtstorning behover ofta behandlas inom slutenvérd dér
behandlingen kan vara i flera manader. Behandlingstiden dr en svér tid for personen eftersom
de separeras fran familj, skola, vinner och det vardagliga livet. For att personer med
atstorning ska kunna ta emot behandling méste de ha motivation och vilja att bli frisk (Colton

& Pistrang, 2004).

Foraldraskapet ér viktigt i ménga sammanhang vilket ocksa innefattar
omvardnadsperspektivet. Att som sjukskoterska ha kunskap om fordldraskapet ar lampligt 1

omvardnadsarbetet dar motet med varje individ innefattar de nérstdende. Att vara forédlder till



ett barn med sjukdom medfor forandringar 1 familjelivet dar behovet av praktiskt och
emotionellt stod &r centralt (Gage, Everett & Bullock, 2006). For att som fordlder kunna
hantera sjukdomen ar det av betydelse att kénna till samspelet mellan sjukdom och individ.
Nér en familjemedlem é&r sjuk kan de andra i familjen kénna att deras behov blir
otillfredsstéllda under de stora pafrestningarna de utsitts for (Kirkevold & Stromsnes Ekern,

2001, s. 42, 46-48).

Foraldrar till barn med dtstorningar kommer att moéta sjukskdterskor nér de av olika
anledningar &r 1 behov av hjilp och stod gillande deras barn. Det dr da viktigt att
sjukskdterskan kan bemdta dessa personer utifran den livssituation fordldrarna befinner sig i
och utifrén deras enskilda behov. Vi forvéntar oss att var litteraturstudie skall leda till att
sjukskoterskor far en okad forstielse och kunskap dver hur fordldrar upplever att ha en dotter
med dtstorning. Som blivande sjukskoterskor har vi studerat vikten av att se hela ménniskan
och manniskan bakom sjukdom som ofta innebar fordldrar och 6vriga familjemedlemmar. Det
vi kommer att beskriva skall vara forankrat 1 beprévad vetenskap och tidigare erfarenhet. Vi
onskar att detta ska innebér att sjukskoterskan pa ett béattre sitt kan bemota och varda de

fordldrar som har en dotter med atstorning.

Syfte
Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva fordldrars upplevelser att vara fordlder till en

dotter med &tstérning.

Metod

Eftersom vér avsikt var att beskriva fordldrars upplevelse s& valde vi den kvalitativa metoden.
Varfor vi valde den kvalitativa metoden &r for att den beskriver personers livsvérld utifrdn

deras erfarenheter (Holloway & Wheeler, 2002, s. 3).

Litteratursokning

Vi har gjort en litteratursdkning 1 de tillgdngliga databaserna Academic Search FullTEXT Elit
(Ebsco), Cinahl och Medline (i PubMed). De sdkord som anvindes var: eating disorders,
qualitative research, experience, parents, anorexia nervosa, bulimia nervosa, families, nurs*,
adolescent och qualitative. Dessa sokord anvidnde vi 1 olika kombinationer for att f fram de

artiklar som svarade mot studiens syfte (tabell 1). Vi borjade den litteratursdkningen i Cinahl



som inriktar sig mot hélso- och sjukvérd och huvuddelen av artiklarna var publicerade i
engelsksprékiga tidskrifter. Medline dr en databas som innehéller ett stort antal artiklar inom
medicin och omvardnad, dér vi anvinde oss av bdde Mesh-termer och fritextsokning for att fa
ut s& mycket som mojligt av sokningen. I Academic Search Elite finns det lattillgéngligt ett
stort antal fulltextartiklar med inritning mot medicin och omvardnad. I de databaser vi
anvinde, ldste vi manga abstrakt och valde déirefter ut de artiklar som motsvarade syftet.
Inklusionskriterierna for sokningen var foréldrar till dottrar med &tstorning, vi sokte enbart
vetenskapliga artiklar som publicerades pd engelska och svenska, och artiklarna fick inte vara
dldre dn 5 ar pa grund av att vi ville studera aktuell forskning. Vi var medvetna om att detta
kunde begriansa sokningen. Exklusionskriterierna for sokningen var personerna som drabbats
av étstorning pd grund av andra sjukdomar exempelvis cancer och studier med fordldrar till

pojkar med dtstérning.

Tabell 1 Oversikt av litteratursokningen

Medline (i PubMed) 070122

Soknr  ¥) Sokterm Antal
ref.

1 MeSH Eating disorders 15030

2 MeSH Qualitative Research 3815

3 1+2 6

*) MSH — Mesh termer i databasen PubMed
Sokningen 1 Medline (i PubMed) av de 6 traffar vi fétt valde vi ut tva artiklar nr 1 och nr 4

som motsvarade vart syfte.

Cinahl, Advanced Search 070122

Soknr  ¥) Soktermer Antal ref.
1 FT Eating disorders 2158

2 FT Experience 8961

3 FT Parents 19589
4 FT Qualitative 23632
5 FT Anorexia nervosa 1112

6 FT Bulimia nervosa 533

7 1+2+4 10

8 2+3+5 2

9 1+3+4 7

10 FT Families 16946
11 1+10 46

12 FT Nurs* 354131
13 FT Adolescent 11780
14 5+12+13 17

*TSH — thesarustermer i databasen CINAHL, *FT —fritext s6kning.
Sokingen 1 Cinahl kryssades Linked Full Text 1 och vi fick 10 traffar dar utsags 3 artiklar som

motsvarade vart syfte nr 3, 7 och 8



Sedan sokte vi utan Full Text 1 Cinahl vilket gav oss 7 traffar dir vi valde ut 1 artikel nr 2 som
motsvarade vart syfte. Sokningen gav oss 46 traffar och vi hittade artiklar som vi redan hade
valt ut men ocksé en ny artikel nr 26. I sista sokningen fick vi 17 tridffar och valde ut 1 artikel

nr 5.

Academic Search Elite i Advanced Search

Soknr  ¥) Soktermer Antal ref.
1 FT Bulimia nervosa 450

2 FT Experience 88205

3 FT Qualitative 13464

4 1+2+3 4

*FT- fritext skoning
Nar vi gjorde sokningen 1 Academic Search kryssade vi i rutan for Full Text och sokningen

gav oss 4 dar vi valde ut en artikel nr 1 som motsvarade vért syfte.

Vér sokning resulterade 1 atta vetenskapliga artiklar som svarade mot vart syfte. De var
kvalitativa och publicerade i1 vetenskapliga tidskrifter. Dérefter bedomde vi artiklarnas
kvalitet. Vi utgick fran Willman och Stoltz (2002, s. 122-123) protokoll for
kvalitetsbedomning av kvalitativa artiklar. Varje fraga 1 protokollet gavs en podng for varje
positivt svar. Noll podng gavs till de frdgor som fick ett ofullstédndig eller negativt svar.
Bedomningen resulterade i en totalsumma som omvandlades till procent. Artiklarna
tilldelades sedan bedomningen hdg, medel eller 1ag kvalitet. Hog kvalitet innebar att artikeln
hade 80-100 %, medel kvalitet innebar att artikeln hade 70-79 %. I var litteraturstudie
anvindes endast artiklar som tilldelades bedomningen hog eller medel for att vi skulle vara
sakra pa att data skulle vara tillforlitliga. De artiklar som anvéndes 1 analysen var kvalitativa

studier och presenteras i tabell 2.

Analys

I vér litteraturstudie anvénde vi kvalitativ innehdllsanalys. I den kvalitativa innehallsanalysen
anvénds inte siffror och tabeller utan verbala formuleringar (Polit & Beck, s. 535). Tva olika
ansatser kan anvindas vid innehallsanalys, manifest och latent. I den manifesta formen
studeras de uttalade orden, vilket innebér en objektiv analys utan att forfattaren har fargat
resultatet. Den latenta formen vill uppné de underforstadda i berittelsen. I denna

litteraturstudie har manifest ansats anvints (Polit & Beck, 2004 s. 570).



Vi inspirerades av Burnard (1991) 1 analysprocessen och valde att utga fran de steg som ar
relevanta for litteraturstudier. Vi borjade var analys med att 14sa igenom litteraturen for att fa
en kénsla for helheten. Darefter plockade vi ut textenheter som motsvarade vart syfte, att vara
foralder till en dotter med atstdrning. Det vi ville ha fram var det fenomen som beskrev
upplevelsen av att vara fordlder till en dotter med &tstorning. Det resulterade 1 ndrmare 300
textenheter som vi Oversatte till svenska. Nasta steg 1 var analys blev att kondensera
textenheterna dar det grundldggande var att behalla essensen. Dérefter forde vi samman
textenheterna till en forsta prelimindr kategorisering, det resulterade 1 40 kategorier.
Kategoriseringen skedde 1 ytterligare fyra steg, kategorierna far inte beskriva samma sak utan
ska vara skilda. Vi fick fem kategorinamn som vi skrev resultat av brodtext, citat anvéndes for
att validera och illustrera brodtexten och forsta inneborden dkade trovirdigheten av resultatet.
Under analysarbetets gang léastes textenheterna samt originalartiklarna ett flertal génger, for
att forsdkra oss att innehallet uppfattats rétt. Det dr viktigt att forskaren inte tolkar
textenheterna nir hon/han skriver en manifest innehéllsanalys (Holloway & Wheeler, 2002, s.

239-240; Downe-Wamboldt, 1992).

Tabell 2 Oversikt 6ver artiklar som ingdr i analysen (n=8)

Forfattare Typ av studie Deltagare Metod Huvud Kvalitet
Fynd
McMaster et al.  Kvalitativ 22 foréldrar (19  Deskriptiv Att kdnna Hog
(2004) mammor och3  kvalitativ svérigheter att
pappor) ansats, fa hjdlp av
intervjuer sjukvarden och
nérstaende.
Hillege et al. Kvalitativ 22 foréaldrar Semistrukturera  Foréldrars Hog
(2005) 19 mammor och de intervjuer fordndringar i
3 pappor vardagen pa
grund av
dotterns
sjukdom.
Cottee-Lane et  Kwvalitativ 11 foréldrar Interpretative Att forsta hur Hog
al. (2004) (7mammor och ~ Phenomenologi  dottern
4 pappor) cal Analysis paverkas av
(IPA) atstorningen.
Semistrukturera
de intervjuer.
Beale et al. Kvalitativ 22 forildrar (19 Oppna Svérigheter av Hog
(2004) mammor och 3 ostrukturerade att vara
pappor) intervjuer fordlder.
Honey & Halse  Kvalitativ 24 foréldrar (16  Grounded theory/  Foréldrarnas Hog
(2006) mammor och 8  djupa intervjuer brist pa

pappor)

information om
sjukdomen.



Tabell 2 (fortsdittning) Oversikt 6ver artiklar som ingdr i analysen (n==8)

Forfattare Typ av studie  Deltagare Metod Huvud Kvalitet
Fynd
Winn et al. Kvalitativ 15 fordldrar och Semistrukturerade  Foréldrars Hog
(2004) 5 partner intervjuer behov av
information.
Whitney et al. Kvalitativ 40 foraldrar Grounded theory/  Foréldrars Medium
(2005) 20 mammor brev kéanslor och
och 20 pappor behov.
Tan et al. Kvalitativ 7 fordldrar alla ~ Grounded theory/  Foréldrars Medium
(2003) mammor semistrukturerade  kénslor av
intervjuer hoppldshet och
hjdlploshet
angaende
dotterns
behandling.
Resultat

Analysen av artiklarna resulterade i fem kategorier (tabell 3). Kategorierna presenteras i

texten nedan och styrks med citat fran de artiklar som anvénts 1 analysen.

Tabell 3 Oversikt av kategorier (n=>5)

Kategorier

Att ta pa sig skulden och anklaga sig sjdlv

Att forlora dottern nér dtstérningen tar 6ver och styr familjens liv
Att leva i en mardrom och tappa kontrollen

Att kdnna stod fran de som kénde till sjukdomen var betydelsefullt

Att vilja gora allt for dottern och aldrig ge upp

Att ta pa sig skulden och anklaga sig sjéalv

Foraldrar till dottrar med dtstorning hade svért att forsta att dottern var sjuk. De kénde sig
okunniga nér dottern &t mindre mat och forstod inte signalerna som tydde pa att hon var sjuk.
Foraldrarna kinde sig forvirrade nér de inte visste orsaken till sjukdomen (Beale, McMaster
& Hillege, 2004/5; Cottee-Lane, Pistrang & Bryant-Wangh, 2004; Whitney, Murray, Gavan,
Todd, Whitaker & Treasure, 2005). Foréldrar beskrev kénslor av skuld nér de haft svarigheter
att uppfatta och forena dotterns beteende med att hon hade en &tstérning. Foraldrar fick
skuldkidnslor eftersom de visste att om de tagit upp problemet tidigare och insett att dottern
var sjuk hade hon fatt hjédlp och behandling tidigare. De uttalade sjukdomen som komplicerad,
hemlighetsfull och svar att uppticka 1 ett tidigt stadium. En forédlder kénde sig inte skyldig till
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dotterns sjukdom eftersom hon hade kunskap om dmnet och visste att det var manga olika

omstdndigheter som paverkade dottern (Cottee-Lane et al., 2004).

Her eating problem developed slowly . . . we weren’t really aware of her cutting
down food as such ‘cause I think it just wasn’t so obvious . . . (Cottee-Lane et al.,
2004, s.172)

I Honey och Halse (2006) uttryckte fordldrar skuld och déligt samvete néir de inte kunde se att
dotterns hilsa forsaimrades. Men de pdminde sig sjdlva om att de bara var manniskor och att
de hade gjort sitt bésta utifrén sin kunskap om sjukdomen. Det fanns inte ndgot i familjen som
var onormalt och som gjorde att deras dotter drabbats, da de hade ytterligare en dotter som
inte var sjuk. Fordldrar beskrev kénslan av skuld och svek mot dottern och den kénslan
kommer alltid vara kvar liksom frdgan vad de hade gjort for fel. I Cottee-Lane et al. (2004)
framkom att fordldrar kdnde skuld for att inte de skyddat dottern frén de situationer som
paverkade henne negativt och ledde till sjukdomen. De uttryckte att det hade varit enklare om
dottern haft en fysisk sjukdom, da hade de littare kunnat forstad och hantera sjukdomens

forlopp.

1 suppose it’s always in the back of your mind, you know, where have I failed,
where have I gone wrong? . . . I guess that will always be there, but I guess I just
try not to got here because I know that that’s not going to achieve anything. And
it’s not going to help her and it’s not going to help me. (Honey & Halse: 2006, s.
623)

I Whitney et al. (2005) framkom att fordldrar tog pa sig skulden for sjukdomen och att det
gjorde att de kdnde sig misslyckade och otillrdckliga. De kénde skuld for att ha bidragit till att
dottern blivit sjuk och de kidnde ansvar som forélder att géra ndgot som hade kunnat hjélpa
henne 1 ett tidigare skede. Nér de misslyckades med forsoken att gora ndgot kdnde de sig
skyldiga, dumma och vérdelosa. Fordldrar beskrev skulden som nagot svért att hantera nar de
inte visste orsaken till dtstorningen. I flera studier framkom att fordldrar kdnde att manniskor i
deras omgivning klandrade dem och beskyllde dem for sjukdomen. Slaktingar och vinner
forstod inte fordldrars situation utan ignorerade dottern och hennes sjukdom (Beale et al.,
2004/5; Cottee-Lane et al., 2004; Whitney et al., 2005) andra ménniskor beskyllde fordldrar
for att vara en déliga som foraldrar och att de inte kunde hantera situationen med en sjuk
dotter. Nér andra méinniskor i1 deras omgivning anklagade dem, kidnde fordldrar skam och
skuld for dotterns sjukdom. P& grund av kdnslorna av skam och skuld delgav inte fordldrar till

andra att dottern var sjuk (Winn, Perkins, Murray, Murphy & Schimdt, 2004). I Hillege, Beale
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och McMaster (2005) beskriver fordldrar att vanner som tidigare varit forstaende, istéllet fick
de att kénna skuld genom att nonchalera deras beréttelse. Manga ganger angrade fordldrar att
de sagt ndgot. Det hade varit bittre att behélla problemet inom familjen. I Beale et al. (2004/5)
uttryckte fordldrar att de hemligh6ll dotterns sjukdom inom familjen for att de kiande skuld.
McMaster, Beale, Hillege och Nagy (2004) hdavdade att fordldrar beskrev situationen att ha en

mental sjukdom 1 familjen som en ensam upplevelse och de saknade forstaelsen av andra.

Yes I think parents feel guilty and people make you feel guilty. (Beale et al.,
2004/5, s. 130)

Naér dottern vardades pa sjukhus upplevde fordldrarna att de blev uteslutna fran omvardnaden
av dottern vilket upplevdes fruktansvart jobbigt. Fordldrarna skulle enligt doktorn inte lagga
sig 1 utan ldmna ansvaret till sjukvérden som visste vad de gjorde. En fordlder beskrev att
doktorn anklagade fordldern for att vara nervos, vilket gjorde att den fordldern kénde skuld.
Med tiden fick fordldrarna uppfattningen att sjukvardspersonalen hade en forutfattad och
nedvérderande syn pa de barn som hade &tstorning och pa deras fordldrar (McMaster et al.,
2004). Nar sjukvardspersonalen hade en negativ attityd bidrog dven det till att fordldrarna
kénde sig skyldiga till dotterns sjukdom. Dérfor vidgade de inte vara delaktiga 1 dotterns vard
och det gjorde att de kdnde sig misslyckade och sdrade (Cottee-Lane et al., 2004; McMaster et
al., 2004).

The parental experience of being held responsible for the illness by the health
professionals. (McMaster et al., 2004, s. 70)

Att forlora dottern nér sjukdomen tar 6ver och styr familjens liv

Foréldrar upplevde problem att skilja sjukdomen och dottern at, de var svart att se barnet
bakom sjukdomen och inte beskylla dottern for sjukdomen. Foréldrar upplevde problem i
olika situationer, att veta om det var dottern eller sjukdomen som agerade. De visste
skillnaden mellan sjukdomen och dottern men det var svart att hantera 1 verkligheten. Pa
grund av dotterns personlighetsférdndring som sjukdomen medférde kénde fordldrar forlust
over dottern och de hade svarigheter att acceptera dotterns nya personlighet. I Whitney et al.
(2004) beskriver fordldrar att de ansdg &dtstorningen som en 16msk vén till dottern med en
fiendes attityd, dottern blev besatt av en djavul en frimmande personlighet som gjorde henne
osocial, grym, rd och ofornuftig. Fordldrar upplevde att sjukdomen gjorde att dottern var mer
kravande, beroende och att hon hade sdmre sjdlvkansla. De ville inte 1ata dottern och hennes

sjukdom dominera och sabotera deras liv (Honey och Halse, 2006). I Cottee-Lane et al.
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(2004) upplevde fordldrar dottern som oigenkénnlig, pa grund av att sjukdomen orsakade
personlighetsforandringar. Sjukdomen var stark och den paverkade dottern negativt,
fordldrarna upplevde ibland dottern som ett monster. Forédldrar beskrev att det var dotterns
personlighet som var orsaken till sjukdomen och att det gjorde det svart att komma ur
situationen och de kdnde ocksa att deras dottrar inte hade motivation att &ndra sitt beteende. I
Hillege et al. (2005) beskriver fordldrar att deras hjirta krossades och att de slets sonder, nér

de inte kdnde igen dottern pd grund av hennes aggressiva attityd.

Having to witness my beautiful, kind friend become possessed with an evil, alien

personality that made her antisocial, cruel, rude and illogical. (Whitney et al.,
2004, s. 446)

She was angry and it breaking my heart, tearing me apart. (Hillege et al., 2005, s.

1019)
Foraldrar upplevde méltiderna som stokiga och stressiga med manga diskussioner. Familjen
kdnde fruktan infér méltiderna, eftersom det inte var den vanliga trevliga sociala samvaron
maltiderna brukade vara, utan bara konfliktfullt (Cottee-Lane et al., 2004). Forédldrar upplevde
det som skrammande att dtstorningen styrde dver familjens liv och de kinde att sjukdomen tog
kraft, tid och att fordldrar offrade sina egna aktiviteter. De kdnde det som ett problem att bade
skota sina arbeten och sin sjuka dotter samtidigt (Honey & Halse, 2006). Det sociala livet
fordndrades eftersom fordldrar inte ldngre hade ndgon egen tid och de personliga sysslorna blev
asidosatta (Cottee-Lane et al., 2004; Whitney et al., 2004). Fordldrar i Beale et al. (2004/5)
uttryckte svarigheter med att halla thop familjen i en enhet tills dottern tillfrisknat, men det var
viktigt att halla thop familjen d& de delade samma problem och f6rstod varandra. Beale et al.
(2004/5), Hillege et al. (2005) och Whitney et al. (2004), beskriver att problem uppstod for
familjen nér de levde i1 den stressiga miljon som sjukdomen medforde, stressen stannade inom
familjen och det var ingenting de visade utat. Fordldrar kdnde ocksa svérigheter att hélla ihop
aktenskapet pa grund av bdde inre och yttre prévningar. Fordldrar 1 Hillege et al. (2005)
uttalade svarigheter att hélla ihop dktenskapet och det ledde ibland till att de separerade.
Situationen med dotterns sjukdom gjorde att fordldrar inte kénde att familjen var detsamma

som den alltid varit, en stor kérleksfull familj.

1 just think it’s very important... to stay united as a family because there’s so may
things that can disrupt it... you have to work hard to keep it all running smoothly.
(Beale et al., 2004/5, s. 130)
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Att leva 1 en mardrom och tappa kontrollen
Foraldrar upplevde dtstdrningen som en mardrom och det kéndes forkrossande att de inte

hittade en 16sning pé dotterns tillstand. De visste inte hur ldnge mardrémmen skulle pagé och
att de var bekymrade dver dotterns sociala liv och framtid. Forédldrar upplevde situationen
traumatisk nér de insag allvaret och att dottern kunde d6 (Cottee-Lane et al., 2004). Hillege et
al. (2005) beskriver att nér en forédlder tittade pa ett foto av dottern nér hon var frisk insag
fordldern att dottern var mycket sjuk, det kdndes smartsamt. I Whitney et al. (2004) framkom
det att lidandet Over dotterns tillstdnd var energikridvande. Fordldrar kénde sig forkrossade och
sov daligt till f6ljd av lidandet och sorgen 6ver dotterns tillstind. De hade angest dver
sjukdomen, det den medforde pa dotterns fysiska hélsa och 6ver att dottern kanske inte skulle
fa ett normalt liv igen. [ Honey och Halse (2006) uttryckte fordldrar svarigheter att behdlla en
positiv attityd mot barnet och att inte visa kénslor av hoppldshet eftersom det kunde férsdmra
dotterns tillfrisknande. Nar de kénde negativa kénslor var de rddda att paverka dotterns hélsa i
fel riktning. De tappade kontrollen och agerade okontrollerat nir dottern provocerade dem
genom att kommentera maten de lagat. I Beale et al. (2004/5); McMaster et al. (2004)
beskriver fordldrar nir de tappade kontrollen 6ver dottern fick de kéinslor av ilska, frustration
och de kénde sig forolampade. En forédlder upplevde att styrkan och skickligheten 1 att vara
forédlder gick forlorad med dotterns sjukdom. I Cottee-Lane et al., (2004) utryckte foraldrar
sorgen och plagan nir de inte lyckades f4 dottern att dta mer och att hon inte 6kade 1 vikt. De

kunde bara sitta bredvid och se sin egen dotter svilta.

For the majority of parents, having a child with anorexia nervosa was, as one
mother put it, ‘a living nightmare’. (Cottee-Lane et al., 2004, s. 173)

Forédldrar beskrev svérigheter att hitta information och kunskap om sjukdomen. Att finna hjélp
var ofta en lang, svar vdg och fanns ofta utanfor den formella sjukvérden. Att uppleva denna
brist pd information var stressande for fordldrar eftersom de redan var tyngda av dotterns
sjukdom (Beale et al., 2004/5; McMaster et al., 2004). Professionella hade inte den kunskap
om &tstorning som fordldrar forvéntade sig och de blev tvingade att flytta mellan olika
psykiatriska enheter 1 syfte att finna kunskap och en bra vérd. Forédldrar upplevde det som en
mardrom nér dottern vistades pa institution eftersom den forviantade hjdlpen uteblev. Att
dottern hade en psykisk sjukdom gjorde det svérare att hitta hjdlp och féraldrar upplevde att
sjukdomen var lagt prioriterad hos professionella. De fick kdnslor av hopploshet och
frustration nir dotterns samtal med psykiatrin inte resulterade 1 forbattring vilket ledde till att

dottern 1 slutdndan inte gick dit. Fordldrar dnskade att det skulle finnas mer kunskap om



14

sjukdomen och hur den paverkade hela familjen. Fordldrar kéinde sig maktlosa nér dottern
blivit vuxen och det krdvdes hennes samtycke for att de skulle fa ta del av hennes tillstind och
behandling. Fordldrar upplevde frustration nér de inte fick dela med sig av den information de
hade om dottern som kunde underlitta 1 hennes behandling. Fordldrar blev frustrerade nir de
inte blev sedda och horda av sjukvardspersonalen (Winn et al., 2004). I McMaster et al.
(2004) framkom att d&ven om forédldrar funnit hjélp kénde de ilska och utanférskap fran
behandlingen. Kénslorna av utanférskap och ilska forstirktes nir sjukvardspersonalen inte
kunde ge den information och kunskap som de var i behov av. Cottee-Lane et al. (2004)

beskriver att vara fordlder innebér oavsett barnets alder ett ansvar du inte kan séga ifran dig.

It was frustrating for us, because we didn’t know what went on in these sessions. 1
always felt that, why don’t they see the parents because it’s probably something
that’s come from way back in the family, you know, I'm sure we’ve contributed to it
in some way, you know, I just, I just wish they’d talked to us. (Winn et al., 2004, s.
272-273)

Foraldrar beskrev svérigheter att ta kontroll 6ver dottern men de var tvungna dé dotterns
kamp var att kontrollera allting. Det var svarare att ta kontrollen ifrén dottern om hon var
tondring for att det upplevdes mer kénsligt (Cottee-Lane et al., 2004). Foréldrar fick en kinsla
av att fardas mellan tva vérldar, en normal vérld av familjeliv och en sjuk vérld med
atstorning (McMaster et al., 2004). Fordldrar upplevde oro 6ver dotterns vilméende och
kdnde att det var svért att veta vad de skulle siga eller gora for att forbéttra dotterns situation

(Honey & Halse, 2006; Whitney et al., 2004).

Another parent felt trapped between two worlds, and spoke about a sense of

drifting between worlds the so called “normal” world of family life and the

“illness” World of eating disorder. They (the family) were my world. I drifted

(between) worlds. (Hillege et al., 2005, s. 1019)
Foraldrar kdnde hjalploshet dver att dottern var fange i sig sjalv (Tan, Hope, Stewart &
Fitzpatrick, 2003). De uttryckte kadnslor av att vara utmattning och hjélploshet over att inte
kunna goéra ndgot for dottern och att det aldrig kéndes ratt nér de forsokte gora négot (Beale et

al., 2004/5). Foréldrar saknade bekréftelse fran dottern pa att de gjorde rétt och de hade behov

av véagledning fran andra for att hantera situationen rétt (Winn et al., 2004).
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Att kdnna stdd frdn de som kénde till sjukdomen var betydelsefullt

Naér fordldrar tog del av andras erfarenheter fick de kunskap och forstaelse sé att de lattare
kunde hantera situationen med dottern och hennes sjukdom (Beale et al., 2004/5). Nér
foréldrar fick samtala och dela med sig av sina egna erfarenheter till de med samma erfarenhet
upplevde de stdd och tillfredsstillelse. Fordldrar upplevde att de ménniskor som inte var nagot
stod var de som inte hade nigon erfarenhet av sjukdomen eller kunskap 6ver vad sjukdomen
var och hur den paverkade. Darfor var stodet fran de med samma erfarenheter och liknande
kanslor betydelsefullt. Nar de fick stod och samtalade med négon som tidigare upplevt och
gatt igenom sjukdomsprocessen kande fordldrar att det fanns ett hopp att sjdlva klara det
(Cottee-Lane et al., 2004; McMaster et al., 2004; Winn et al., 2004). De kidnde stod i
foraldragrupper endast om de var 1 samma fas av sjukdomen, annars uttryckte fordldrar att det

var sloseri med tid att ga till motet (Winn et al., 2004)

1 think that you know you get huge comfort from the fact that you know people who
have been there, who have come through it and that there is light at the end of the
tunnel. . . (Cottee-Lane et al., 2004, s. 176)

Stodet som forédldrar fick i familjen var ovérderligt och det var svart for de fordldrar som var
ensamma och inte hade nigon att dela bordan som sjukdomen medforde (Cottee-Lane et al.,
2004; Honey och Halse 2006; Whitney et al., 2004). Det enda som kunde hjélpa forédldrar var
att tala med dem som tillhérde samma familj. Inte for att de kunde hjdlpa men for att de
lyssnade (Winn et al., 2004). I Honey och Halse (2006) uttryckte fordldrar att stodet fran
vanner var betydelsefullt ndr de kunde hjdlpa till for att fa vardagen att fungera, men dven nir

de lyssnade om foréldrar behovde prata.

For fordldrar var det viktigt att f4 vara en del av behandlingen genom att sjukvardspersonalen
sdg och horde dem. De kénde stdd fran sjukvarden sérskilt ndr ndgon hade specialiserat sig
inom omradet atstorning. Forédldrar beskrev att det var rdddningen for deras dotter. Teamet
som arbetade med dottern var ett stod och teamets resursférmaga var kérnan for dotterns
vilbefinnande (Cottee-Lane et al., 2004; McMaster et al., 2004; Winn et al., 2004). Nér
dottern vistades pd sjukhus och de fick ldmna ansvaret till ndgon annan upplevde de en ldttnad
over att fa stdd och att inte ensamma behdva béra bordan. Néar fordldrar kidnde stod och
fortroende for sjukvarden kunde de plikttroget vara vid sin dotters sida, uppmuntra, ge stod

och kontrollera hennes situation (Tan et al., 2003). Whitney et al. (2004) beskriver att
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fordldrar kunde slappna av nir dottern var pé atstorningsinstitution och hennes fysiska hélsa

forbattrades.

Parents was isolated and yet expected to pick up the care that had been provided
by a team in hospital, their resourcefulness was essential for their child’s welfare.
(McMaster et al., 2004, s. 72)

Att vilja gora allt for dottern och aldrig ge upp

Foraldrar gjorde allt for att f4 kunskap om atstorning, behandlingar och de foljder sjukdomen
medforde. Med kunskap om sjukdomen fick de forutséttningar att hantera situationen och
kunna hjélpa dottern (Honey & Halse, 2006). Att hjdlpa dottern till ett bittre valbefinnande
var det enda som kdndes viktigt (Winn et al., 2004). Nér fordldrar kdnde att de hade en 6ppen
kommunikation med dottern om sjukdomen forbéttrades relationen mellan dem och dottern
och chanserna att hjédlpa henne dkade. Foréldrar visade kraft att orka med genom att vara
bestdmda, kdmpa, aldrig ge upp, visa lojalitet och kérlek (Beale et al., 2004/5). Genom att
tdnka positivt gav de fordldrar mgjligheten att ta en dag i sdnder och kénna hopp infor
framtiden. Nagra fordldrar 1 denna studie sag sig som lyckligt lottade genom vetskapen att det

fanns de som hade det vérre (Honey & Halse, 20006).

Parents reported trying to focus their attention in useful ways. For some, this
meant concentrating on “one day at a time. (Honey & Halse: 2006, s. 619)

Forédldrar 1 Whitney et al. (2004) beskriver 6nskan att fa njuta av livet igen. Nér fordldrar
arbetade och vid fysisk traning kunde de skingra tankarna fran sjukdomen och kdnna sig mer
avslappnade. I Honey och Halse (2006) framkom att fordldrar medvetet gjorde anstrangningar
for att rd om sig sjdlva och de forsokte begrdansa hur mycket édtstorningen fick paverka dem.
Bonen om ett mirakel, att dottern ska aterfa hilsan beskrevs av fordldrar som en tro pa
framtiden. Nar dotterns tillstind forbattrades fick de positiva tankar och kénslor av att vi
klarar det. I Beale et al. (2004/5) framkom att tiden d& dottern var sjuk var svar och att den
gav bestdende fordndringar i livet. Men de flesta fann dndd nagot positivt som de fick ut av
hela upplevelsen. Erfarenheten hade gjort att fordldrar hade utvecklats, lart kinna sig sjdlva

och fatt andra perspektiv i livet.

Things have challenged me along the way... I've learned from them. [’ve learned
about myself and I know myself reasonably well... I keep saying... I'm learning
from this, I'm changing, I'm growing through this experience... it’s giving me
understanding of different perspectives. (Beale et al., 2004/5, s. 130)
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Diskussion

Syftet med litteraturstudien var att beskriva upplevelsen att vara fordlder till en dotter med
atstorning. Analysen av de atta vetenskapliga artiklarna resulterade i1 fem kategorier. Dessa
var: att ta pa sig skulden och anklaga sig sjélv, att forlora dottern nér dtstérningen tar 6ver och
styr familjens liv, att leva 1 en mardrém och tappa kontrollen, att kénna stod fran de som

kinde till sjukdomen var betydelsefullt och att vilja gora allt for dottern och aldrig ge upp.

I kategorin Att ta pd sig skulden och anklaga sig sjdlv framkom att foraldrar kinde skuld nér
de hade svarigheter att forstd och forena dotterns beteende med att hon hade en dtstdrning.
Kénslor av skuld och svek mot dottern kommer alltid att vara kvar liksom frdgan vad de hade
gjort for fel. Var studie visade ocksa pé att fordldrar kénde att ménniskor 1 deras omgivning
klandrade dem och beskyllde dem f6r sjukdomen. I Jackson och Mannix (2004) framkom det
att mammor tog pa sig skulden nér barnen var sjuka och de kénde sig som en délig forédlder
men ocksé att de som inte hade barn eller hade barn som ansdgs normala, de forstod inte
fordldrar som hade sjuka barn. Det gjorde att fordldrar kénde sig déliga och de upplevde att
andra sdg dem sa och av den anledningen valde fordldrar att behalla problemet med barnet
inom familjen. I en studie av Knight, Wykes och Hayward (2003) beskriver de att drabbas av
sjukdom kan vara en typ av stigma vilket innebér att den sjuke eller den nirstaende har en
uppfattning hur andra ménniskor ser pd dem. Stigma kan enligt forfattarna vara grundat pa
rddsla for det okénda. I vér litteraturstudie framkom ocksé riadslan hos forédldrarna for
staimpeln och skammen som psykisk sjukdom medfor. I var studie framkom att andra
ménniskor beskyllde forédldrar for att vara daliga som inte kunde hantera situationen med en
sjuk dotter. Nir andra anklagade dem kdnde de skam och skuld och det var av samma

anledning som inte fordldrarna delgav andra att dottern var sjuk.

Jackson och Mannix (2004) beskriver att fordldrarna inte kdnde att deras vianner, som tidigare
varit ett stod, forstod dem, déarfor valde de att inte dela med sig om problemet till andra, och
de kédnde sig ensamma 1 situationen. I var studie framkom att situationen att leva med en
mental sjukdom i familjen var en mycket ensam upplevelse och fordldrarna saknade
forstaelsen hos andra. Sallfors och Hallberg (2003) menar att nir sjukvardspersonalen har en
negativ attityd och ignorerar fordldrarnas oro och rddsla far fordldrarna kéanslor av att

sjukvardspersonalen anklagar dem for sjukdomen. I var studie visade det sig att
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sjukvardspersonalen hade en negativ attityd och det bidrog till att férdldrarna kdnde sig
skyldiga till dotterns sjukdom, de vagade inte vara delaktiga 1 dotterns vérd och de kinde sig

misslyckade och sarade.

I kategorin Att forlora dottern ndr dtstorningen tar over och styr familjen, framkom att
fordldrar hade problem att skilja sjukdomen och dottern &t, det var svart att se dottern bakom
sjukdomen som gjort henne till en frimmande och skrammande personlighet. Rose (1998)
beskriver svarigheter som narstdende har att se personen bakom sjukdomen och inte bara
symtomen den medfor. Det annorlunda beteendet som den sjuke visar upplevs som stressande
for de nérstdende. Vi valde att jimfora med en artikel som beskriver hur det &r att vara
nérstdende till en person med demenssjukdom. I den artikeln framkom hur de nérstaende till
en demenssjuk person upplevde personlighetsfordndringen och de kdnslomissiga
fordndringarna som svart. [ Brannstrom, Tibblin och Léwenborg (2000) framkom det att vara
ndrstdende och leva med en person som har en demenssjukdom var svért. Den néirstaende
beskrev hur hon/han upplevde personliga och kdnsloméssiga fordndringar hos sin partner, det

var inte ldngre den person som hon/han levt med sa ldnge.

Sallfors och Hallberg (2003) menar att vara foréldrar till barn med sjukdom upplever det
kravande och stressande att hinna med sjukhusvistelser, behandlingar och det vardagliga livet.
Familjerollerna fordndrades nér barnet blev sjukt och forédldrars 6nskan om en kérleksfull
familj var svar att leva upp till. Fordldrar upplevde sig ensamma och socialt isolerade fran
omgivningen till f61jd av barnets sjukdom, svarigheterna ledde till att dktenskapet inte
fungerade som tidigare. I Krafft och Krafft (1998) beskriver foréldrar till sjuka barn hur
sjukdomen paverkade hela familjen, syskonen till det sjuka barnet fick lite tid, fordldrars tid
for varandra minskas och de fick ekonomiska svarigheter. I vér studie upplevde forédldrar det
som skrammande att dtstorningen styrde over familjens liv och de kidnde att sjukdomen tog
kraft, tid och att de offrade sina egna aktiviteter. En del fordldrar hade svart att halla ihop
aktenskapet till f6ljd av dotterns sjukdom som gjorde att de inte kdnde att familjen var

densamma léngre.

I kategorin Att leva i en mardrom och tappa kontrollen upplevde forédldrar dtstorningen som
en mardrom och de kénde sig forkrossande nér de inte hittade en 16sning péd dotterns sjukdom
och tillstdnd, de kdnde bekymmer 6ver hennes sociala liv och framtid. Det framkom &ven att

forédldrar kdnde sig forkrossade, sov daligt och var stressade till f6ljd av lidandet, sorgen och
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bristen pa kunskap och information av sjukvarden 6ver dotterns sjukdom. Foréldrar 1 Sallfors
och Hallberg (2003) uttrycker osékerhet och hur de tappade kontrollen dver barnets framtid,
ndr de inte hade vetskapen om sjukdomsprocessen och konsekvenserna av den. Foraldrar
kénde radsla dver att barnet kunde missa sitt sociala liv. Liken (2001) visar 1 sin studie hur
ndrstdende ofta dr stressade och kdnner oro 6ver den sjuke. De tappar sitt tdlamod och deras
egen hilsa blir asidosatt till f6ljd av att de sover déligt och de kénner sig utmattade. I Krafft
och Krafft (1998) beskriver fordldrar hur somnen péverkades nir de kénde oro dver barnet
och sjukdomens forlopp. I vér studie hade fordldrar svarigheter att ta kontroll 6ver dottern nér
dotterns kamp var att kontrollera allting. Rose (1998) menar att som nérstdende var det viktigt
att ta kontrollen 6ver personer med sjukdom, att finnas néra, uppmuntra, skapa rutiner och att

kommunicera var olika sétt att skapa denna kontroll.

I vér studie framkom att fordldrar upplevde att professionella inte hade den kunskap om
atstorning som de forvédntade sig och de blev tvingade att flytta mellan olika psykiatriska
enheter 1 syfte att finna kunskap och en bra vard. Fordldrar upplevde det som en mardrém néir
dottern vistades pa institution eftersom den forvantade hjdlpen uteblev. De upplevde
frustration ndr de inte fick dela med sig av den information de hade om dottern som kunde
underlétta 1 hennes behandling. Narstdende 1 en studie av Knudsen och Coyle’s (2002)
onskade att de skulle ha fatt mer information frén sjukvarden om sjukdomen 1 det tidiga
skedet ndr behoven var som storst. Narstdende hade uppskattat om de hade fétt stod och hjélp
frdn psykologer. Studier har visat att nirstdende kidnde sig missndjda med att inte ha fétt
tillracklig information fran sjukvardspersonalen (Eakes, 1995; Knudson & Coyle, 2002).
Narstaende beskrev att de inte blev hjdlpta av sjukvarden de varit i kontakt med. De uttryckte
brist av delaktighet i varden av den sjuke och upplevde att sjukvardspersonalen inte tyckte att
ndrstdendes kunskap var betydelsefull (Eakes, 1995; Knudson & Coyle, 2002; Mannion,
1996). I var studie beskrev fordldrar hur de kénde hjélploshet 6ver att dottern var fange 1 sig
sjélv. Colton och Pistrang (2004) beskriver hur déttrarna sjilva uttrycker forvirring 6ver
sjukomen och dess forlopp. Déttrarna upplever sjukdomen som en vén dér de kunde gomma
sig bakom men ibland kéndes sjukdomen som en fiende som tog kontroll dver deras liv. |
Krafft och Krafft (1998) framkom det att fordldrar till sjuka barn kidnde att deras barn inte

utvecklades som jdmnariga, och de hade svérigheter att se positivt pd barnets framtid.

I kategorin Att kinna stod fran de som kdnde till sjukdomen var betydelsefullt framkom att

fordldrar kdnde det storsta stodet fran de med liknande erfarenheter. Nér de tog del av andras
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erfarenheter fick de kunskap och forstaelse sa att de lattare kunde hantera situationen med
dottern och hennes sjukdom. Stodet familjemedlemmarna fick av varandra och av vénner var
vardefullt. Stodet frén sjukvérden var kédrnan for att fordldrar skulle kunna hantera situationen
med ett sjukt barn. Sallfors och Hallberg (2003) menar att fordldrar uttryckte ett viktigt stod
fran de med samma problem och riddsla. Wong och Chan (2005) beskriver att stodet fran
familjen, sjukvarden och andra foréldrar till sjuka barn som vistades pa sjukhuset var viktigt

for att fordldrar skulle kunna hantera situationen med ett sjukt barn.

I vér studie framkom att fordldrar upplevde det viktigt att fa vara en del av behandlingen
genom att sjukvardspersonalen sdg och horde dem. De kéinde stod fran sjukvarden sérskilt nér
ndgon hade specialiserat sig inom omradet dtstorning. I Krafft och Krafft (1998) kénde
foréldrar att det var viktigt for dem att f4 dela med sig av sina kénslor av ledsamhet, svaghet
och hur de skulle hantera sitt sjuka barn till sjukvardspersonalen. Fordldrar hade behov av att
fa hjélp av sjukvérdspersonalen for att kunna bista de andra barnen att klara de fordndringar
som foljde med ett syskon som hade en sjukdom. Ohman och Séderberg (2004) beskriver att
manniskor som har en kronisk sjukdom stiller stora krav pa sjukvirden. Sjukvarden ska

finnas till for den som ar sjuk och de anhdriga for att kunna hjdlpa till en bra omvardnad.

I kategorin Att vilja géra allt for dottern och aldrig ge upp framkom att genom att tinka
positivt gav det fordldrar mdjligheten att ta en dag 1 sdnder och kénna hopp infor framtiden. |
var studie framkom att fordldrar gjorde allt {or att fi kunskap om &tstorning, behandling och
de foljder sjukdomen medférde. Med kunskap om sjukdomen fick fordldrar forutsittningar att
hantera situationen och kunna hjélpa dottern. Fordldrar gjorde allt for att hjdlpa dottern till ett
battre vilbefinnande, det kdndes viktigt for dem och kraften att orka med fick de genom att
vara bestimda, kdmpa, aldrig ge upp, visa lojalitet och kérlek. Logstrup (1992, s. 154) hdvdar
att tillvarata en annan ménniskas liv genom den naturliga kérleken innebér att dven tillvarata
sitt eget. Sallfors och Hallberg (2003) beskriver att som fordldrar till sjuka barn, var det
viktigt att ta en dag i sdnder for att kunna hantera vardagen. Fordldrar tog dagen som den kom
och hade svért att planera framéit. De sokte information och kunskap for att f& svar om barnets

sjukdom och behandling, deras vilja var att barnet skulle f4 den bésta omvardnaden.

I vér studie framkom att fordldrar medvetet gjorde anstrangningar for att ra om sig sjélva och
de forsokte begriansa hur mycket dtstorningen fick paverka dem. Brannstrom et al. (2000)

menar att ndr de ndrstdende till en som &r sjuk kédnner sig tillfreds med situationen kunde de



21

tillita sig mojligheter att delta 1 aktiviteter som tidigare upplevde avstressande. De kénde att
de lattare kunde sétta granser och pa sa sitt fa tillbaka den egna tiden och tdnka positivt pa
framtiden. I var systematiska litteraturstudie fann de flesta foréldrar nadgot positivt som de fick
ut av sjukdomsupplevelsen. Erfarenheten gjorde att fordldrar utvecklades, larde kénna sig
sjdlva och fick andra perspektiv 1 livet. Néarstaende 1 Rose (1998) beskriver att mycket av
deras energi gick till att reflektera 6ver den situation de befanns sig i. Mannion (1996)
beskriver hur nérstdende till personer med psykisk sjukdom kidnde hur de tvingades leva i
verkligheten och gora det bista av situationen. Det ledde till fordndringar, de hade lagre krav

for att kdnna tacksamhet, de kdnde empati och levde i nuet.

I métet med personer som lider av dtstorning ér det viktigt att sjukskoterskan betonar
forédldrars delaktighet s att de kan vara med och paverka den sjukes omvardnad sa att det blir
sa bra som mojligt. Fordldrar bor fa kinna sig delaktiga, det okar deras forutsittningar att
hjalpa sin dotter till tillfrisknande. Mittelman (2005) visar att interventioner som syftar till att
stotta nirstdende har god effekt pa hilsan. Det har visat sig att metoder av stéd via
telefonsamtal och vigledning via Internet kan vara till hjilp, trots det s& dr det mest givande
stodet nér sjukskoterskan moter dessa fordldrar personligen. Vi onskar att var studie ska ge
sjukskdterskan okad kunskap och forstéelse hur det &r att vara fordlder till en dotter med
atstorning. I vart omvéardnadsarbete kommer vi att mdta dessa fordldrar och det stiller krav pa
oss att tillgodose deras behov. Sjukskoterskan maste vara lyhord infor hur f6rdldrar upplever
sin situation med att ha ett barn som lider av sjukdom. I var studie framkom att vara fordlder
till en dotter med dtstdrning innebar ménga svarigheter, som bristen pé stod och information.
Som sjukskoterska dr det viktigt att tillfredsstélla fordldrarnas behov av stod, information och
kunskap om sjukdomen. Diarmed tycker vi att sjukskoterskors mest betydelsefulla
omvardnadsinterventioner &r att ge stod, information och kunskap. I Whyte (1992) framkom
att som sjukskoterska var det viktigt att skapa en relation till familjen sa att de kdnde
fortroende till sjukvarden. Detta gjorde sjukskoterskan genom att vara lyhord, ge information,

svara pa fragor och ta sig tid att lyssna péd deras upplevelser.
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Metoddiskussion

Kvalitativ forskning innebér att forskaren vill beskriva en annan méanniskas tankar, kénslor
och upplevelser (Holloway & Wheeler, 2002, s. 3). I var litteraturstudie har vi forsokt fanga
upplevelsen av att vara fordlder till en dotter med &tstorning. For att 6ka trovardigheten 1 var
studie kvalitetsgranskade vi artiklarna som ingick 1 analysen. Det gjorde vi enligt Willman
och Stoltz (2002) protokoll H. Kvaliteten pé vara artiklar har till storsta delen varit hog men vi
har dven anvint oss av ett antal artiklar med medelkvalitet for att de innehdll rikligt med
upplevelser. Vi anvinde oss av kvalitativ manifest innehéllsanalys for att under analysen vara
textndra sa att ingen tolkning av texten skulle ske. Vi har gjort fem kategoriseringar och tagit
sma steg for att inte tappa kdrnan 1 texten och fa s rena kategorier som mojligt. Vi har ldst
textenheterna vid varje kategorisering for att forsékra oss om att textenheterna ar 1 rétt

kategori, detta har vi gjort for att stiarka trovirdigheten i1 var analys.

Graneheim och Lundman (2004) beskriver att varje individ kan tolka en textenhet pé flera
satt. Det ar darfor viktigt att ha kvar textenheten 1 sitt sammanhang men dven vara medveten
om att det stéller stora krav pa analyseraren. Holloway och Wheeler (2002, s. 254-255) menar
att trovardighet, palitlighet, bekriftelsebarhet och dverforbarhet dr olika aspekter 1 begreppet
tillforlitlighet. Trovérdighet innebér att forskaren ska ha fingat verkligheten. Pélitligheten
handlar om att ldsaren ska kunna folja hur forskaren gitt till viga under processens géng, och
hur resultatet vaxt fram. Att ha bekriftelsebarhet innebér att ldsaren ska kunna g tillbaka till
killan for att kontrollera fakta. Overforbarheten handlar om hur dessa resultat kan dverforas
till andra personer som &r i samma situation. Vi har tydligt visat var vira vetenskapliga
artiklar kommer ifran vilket 6kar bekréftelsebarheten och utforligt beskrivit hela
litteraturskningen och analysen for att sékra pélitligheten. En styrka med var litteraturstudie
ar att vi dr tva personer som arbetat tillsammans. Arbetet har dven granskats av en handledare
under hela processen samt vid projektplan-, dataanalys- och rapportseminarium for att stirka

tillforlitligheten.

Svagheter 1 var litteraturstudie har varit att, nir vi gor en litteraturstudie fas bara
informationen som stér i artiklarna. I artiklarna finns inte de bakomliggande intervjuerna och
det kroppssprék som anvints under intervjun. Studien har gjorts under tidspress, vilket kan ha
paverkat analysen pé grund av att vi haft otillrdckligt med tid for reflektion. Huvuddelen av de
atta artiklarna vi anvént 1 analysen har varit i fulltext endast tvd av dem har vi bestéllt hem,

vilket ocksé kan ses som en svaghet for att da kan vi ga miste om négon bra artikel. Vi har
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kvalitetsgranskat artiklarna i analysen utifrdn var kunskap och nivé i utbildningen vi befinner
oss. En annan begrdnsning i denna litteraturstudie ar att alla artiklars originalsprik ar engelska

dédrav kan vissa nyanser 1 upplevelserna har gatt forlorade.

Slutsatser

Att vara forélder till en dotter med &tstorning innebdr manga svarigheter och de mest
framstaende var att fordldrarna inte kénde stod, vilket ledde till att de upplevde sig skyldiga
till dotterns sjukdom. Forédldrarna saknade stdd och forstdelse fran ménniskor 1 deras nérhet
och fran sjukvarden. De beskrev hur sjukvardspersonalens negativa attityd bidrog till att
fordldrarna upplevde skuld. Att som fordlder f& kunskap och information om atstérning och
dess foljder av sjukskoterskan skulle leda till att fordldrarna kunde hantera situationen béttre
och minska deras kédnsla av skuld. Att vara fordlder till ett barn med sjukdom innebar ofta
kanslor av skuld och ett uttalat behov av stod, diar diagnosen inte hade betydelse.
Sjukskdterskan maste ha medkénsla och kunskap om olika upplevelser for att kunna mota
varje unik individ. Det dr viktigt som sjukskoterska att inte gora skillnad 1 motet med fordldrar
som har ett sjukt barn oavsett om de lider av en fysisk sjukdom eller en psykisk sjukdom. Till
foljd av resultatet anser vi att det behovs ytterligare studier som beskriver upplevelsen att vara
foralder till sjuka barn, for att som sjukskoterska forstd fordldrarnas utsatta situation och deras
behov av stod, kunskap och information. Om vi som sjukskoterskor hade denna kunskap,
okade mojligheterna for att kunna hjélpa dessa fordldrar till att hantera situationen och dédrmed

det sjuka barnet.
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