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Abstrakt

Bakgrund: Nar en familjemedlem insjuknar i schizofreni innebdr detta en
omvilvande upplevelse for de narstaende. Syfte: Syftet med studien ar att
undersoka hur narstaende till personer med schizofreni upplever sin situation.
Metod: Litteraturstudie med anvandning av kvalitativ innehallsanalys.
Resultat: Foreliggande litteraturstudie resulterade i féljande teman: (1)
Kanslomassiga upplevelser bland narstaende, (2) Paverkan pa familjens
dagliga liv, (3) Familjemedlemmars strategier for att hantera sin situation och
(4) Att vara narstaende i varden. Slutsats: Genom att sammanstilla och
kartlagga narstaendes erfarenheter av att leva med en anférvant som lider av
schizofreni, erhaller sjukvardspersonal kunskap om och forstaelse for deras
situation. Detta kan forhoppningsvis leda till att varden av personer med
schizofreni forbattras och att de narstaendes delaktighet och behov av stod
battre tillgodoses.

Nyckelord

Schizofreni, narstaende, sjukskoterska, familjeborda, familjepaverkan,
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Introduktion

Problemomrade

Att drabbas av en psykisk sjukdom ar en omvalvande upplevelse och en katastrof for saval
individen som insjuknar, som for dennes narstdende (SOU 2006:100; Ostman, 2005). | ett
historiskt perspektiv har familjen under en langre tid setts som en orsakande faktor till psykisk
sjukdom (Markstrom, 2005). Tidigare angavs narstaende, da specifikt modern, som orsak till
att barn utvecklade en psykos eller annan psykisk sjukdom. Skuld och skam préaglade hela
familjen (Ostman, 2005). P4 1960- och 70-talet nar psykiatrivarden forandrades i Sverige
modifierades ocksa synen pa familjens roll. Mentalsjukhusen borjade ldggas ner och
psykiatrivarden skulle i stallet ske genom Oppna vardformer tillsammans med
samhallsbaserade insatser (Markstrom, 2005). Genom att individen skulle aterforas i
samhallet och fa behandling i 6ppenvarden 6kade ansvaret pa narstaende (SOU 2006:100) och
som en konsekvens underbehandlades manga psykiskt sjuka (Markstrom, 2005). Studier som
undersokt narstdendes situation visar pa sociala och psykiska konsekvenser aven for dem
(Knock, Kline, Schiffman, Maynard & Reeves, 2011; Socialstyrelsen, 2011). Emotionell
belastning sa som kanslor av sorg, oro, depression och férnedring préglar
familjemedlemmarnas vardag. Aven ekonomiska problem, splittrade familjerelationer och
kéanslor av tvang forekommer (Hjarthag, Helldin, Karilampi & Norlander, 2010; Knock et al.,
2011). Sjukskoterskan behdver kunskap om hur narstdende upplever sin situation for att pa ett
bra sétt kunna ge stéd, vagledning och information (Socialstyrelsen, 2005). Det ar darfér av
stor vikt att ta del av den forskning som undersckt narstaendes erfarenheter av att leva med en

familjemedlem som insjuknat i schizofreni.

Bakgrund

Den foreliggande litteraturstudien utgar ifran narstdendes perspektiv av att leva ndra en
familjemedlem som insjuknat i schizofreni. Just schizofreni valdes da det &r en langvarig
sjukdom med symptom som medfor konsekvenser for bade individen och dess narstaende.
Definitionen av narstaende och anhdriga i denna studie omfattar familjemedlemmar eller

andra narstaende som lever tatt ihop med den sjuke. Dessa kan exempelvis vara partners,



styvforaldrar, halvsyskon eller adoptivbarn. Fokus i foreliggande studie ligger pa narstaendes
beskrivningar av sina subjektiva och unika upplevelser, utefter en humanistisk manniskosyn.
Varije individ maste bemétas individuellt efter sina egna forutsattningar av vardpersonalen nar
information ges (Birkler, 2007). En aterkommande aspekt i flera omvardnadsteorier ar
interaktionen mellan berérda parter (Kirkevold, 2000). Joyce Travelbees omvardnadsteori
fokuserar pa mellanméanskliga aspekter, dar kommunikation mellan olika parter, till exempel
mellan sjukskoterskan och narstaende, ar av stor vikt. Darmed ar bemotandet av psykiskt

sjuka och deras narstaende, en viktig aspekt enligt Travelbee (a.a.).

Kénsla av sammanhang, KASAM, é&r ett begrepp som forklarar vilka aspekter som spelar roll
for hur personer klarar av och hanterar pafrestande situationer (Antonovsky, 1991). KASAM
bestar av tre byggstenar, begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Begriplighet paverkas
av hur manniskan kanner att han eller hon forstar situationen och att tillrackligt med given
information har getts. Hanterbarhet paverkas av hur manniskan kéanner att han eller hon har
mojlighet och tillrackliga resurser for att paverka situationen som uppstatt, alternativt vet var
hjalp att vanda sig till finns. Till sist paverkas meningsfullnet om manniskan kéanner en
gemenskap och kanner en delaktighet i situationen (a.a.). Da narstaende till en familjemedlem
med schizofreni utsatts for pafrestningar och krav i vardagen, behdver de hitta satt att hantera
olika situationer. Genom att anvanda sig av KASAM som ett satt att forsoka uppna acceptans
och mening i att leva tatt inpa en familjemedlem med schizofreni, kan de narstaende pa ett
béttre vis hantera och ta sig genom vardagen. Aven svéara situationer kan kénnas 6verkomliga
och hanterbara genom att forsoka skapa sig en kénsla av sammanhang och meningsfullhet.

Déarfor ar KASAM ett begrepp som ar relevant i samband med foreliggande studie.

Schizofreni

Schizofreni ar en vanlig psykossjukdom. En tredjedel av alla forstagangsinsjuknade i psykos
far diagnosen schizofreni (Mattsson, 2010). Schizofreni diagnosticeras fenomenologiskt,
vilket innebdr att patienten ska uppfylla vissa beskrivande kriterier for sjukdomen. femton av
100 000 invanare insjuknar varje ar, man drabbas i regel tidigare an kvinnor. Schizofreni har
en lag incidens med samtidigt hég prevalens pa grund av dess langvariga tillstand och
allvarliga prognos (Mattsson, 2010; Socialstyrelsen, 2011). Sjukdomen debuterar dessutom

oftast i ung alder och i 5 % av fallen slutar sjukdomen i suicid eller suicidférsok (Herlofson &



Ekselius, 2009; Mattsson, 2010). En tredjedel av alla patienter med schizofreni aterhamtar sig
och har en relativt god prognos. Resterande patienter, med olika svara funktionsnedséattningar,

kraver fortsatta stodinsatser fran varden och samhaéllet under en langre tid (a.a.).

Da schizofreni kannetecknas av nedsatt verklighetsuppfattning och personlighetsforandring
forsvarar detta samarbetet med andra, vilket paverkar manniskor runt omkring (Mattsson,
2010). Symptom kan vara hallucinationer, vanforestallningar och tankestorningar, samt
passivitet/apati, avtrubbade affekter och nedsatt kanslomassigt engagemang. Aven individens
kognitiva funktioner kan paverkas negativt, till exempel i form av bristande koncentrations-
och minnesférmaga (Herlofson & Ekselius, 2009; Knock et al., 2011; Mattsson, 2010).

Familjepaverkan

Nar en familjemedlem insjuknar i en allvarlig psykiskt sjukdom innebér detta att narstaende
utsatts for extraordinara pafrestningar av olika slag (SOU 2006:100). Med begreppet
“familjeborda” avses den press och stress som situationen medfér och som ibland kan leda till
att den psykiska halsan hos den narstdende paverkas. Familjebdrda delas upp i tva olika
kategorier, subjektiv borda och objektiv borda (Ostman, 2005). Subjektiv borda hansyftar till
narstaendes upplevelser av emotionell belastning, sa som kanslor av sorg, oro, tvang,
nedstamdhet och fornedring av att varda en sjuk familjemedlem. Objektiv familjeborda syftar
istallet pa exempelvis splittrade familjerelationer och ekonomiska problem (Hjarthag et al.,
2010; Knock et al. 2011). Omgivningens fordomar och stigmatiserande attityder gentemot
schizofreni medfor ett stort manskligt lidande for narstdende och kan forstora familjer socialt
(Herlofson & Ekselius, 2009; Mattsson, 2010; Socialstyrelsen, 2011). Foljden kan da bli

minskade sociala aktiviteter och minskat socialt umgange (Ostman, 2005).

Schizofreni ar en sjukdom som far bade sociala och psykiska konsekvenser for alla
inblandade (Socialstyrelsen, 2011). Beroende pa den sjukes symptom paverkas familjen olika.
Ju sémre den sjuke fungerar i vardagligt liv, desto storre blir familjebérdan och desto storre
blir paverkan pa de narstaendes livskvalitet (Hjarthag et al. 2010; Knock et al., 2011).
Skillnader kan ses inom de olika grupperna av narstaende. Barn, foraldrar och syskon hanterar
och paverkas olika av en psykiskt sjuk familjemedlem. Undersokningar har visat att speciellt

minderariga barn ar utsatta for en stor paverkan och blir pa sa sétt en storre belastning for den
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friska foraldern (SOU 2006:100; Ostman, 2005). En forandrad hemsituation som standigt
pendlar mellan lattare och svarare symptom hos den sjuke, far konsekvenser for barnen i
familjen och deras hélsa (Hedman Ahlstrém, 2010). Barn har ett behov av stéd och hjalp att
forsta olika situationer, inte minst i samband med psykisk ohalsa hos en foralder eller annan
familjemedlem (SOU 2006:100). Ké&nslor av rédsla, skuld och ansvar i kombination med att
de skams 6ver och ar oroade for sin foralder, paverkar halsan negativt da de kan komma att
axla en for stor roll (Hedman Ahlstrom, 2010). Barnen bli sa kallade ’young carers” vilket
innebar att de tvingas bli mer mogna och ta ett storre ansvar an vad deras alder normalt sett
kraver. Forandringar sker i familjen som genomgar flera olika faser. Syskon till psykiskt sjuka
kan kanna skuld over att vara frisk samtidigt som de vill hjalpa. Syskonet kanner sorg Over
den sjuka broderns eller systerns situation och far dessutom manga ganger utsta den sjukes
avund (a.a.).

Foraldrar med psykiskt sjuka barn far ett tufft besked nar barnet diagnostiseras (Hedman
Ahlstrom, 2010). llska, desperation, hopp, fornekelse och fortvivlan kan avlésa varandra,
allteftersom foraldrarna 6msom upplever barnet som sjukt eller friskt. Aven skiftningar
mellan synen som barn eller vuxen drabbar férdldrar vars vuxna barn far en
schizofrenidiagnos. Det &r saledes en svar balans som begransar vardagen. Foraldrarna
upplever att de inte kan gora nagot for att paverka situationen eller att de blir utsatta for
fordomar (a.a.). Vissa kanner dven skuld over att ha ett psykiskt sjukt barn (SOU 2006:100).
Hos foraldrarna véacks en oro for barnet och hur de ska ta hand om och bemdta eventuella
syskon. Fragor om barnets utveckling sa véal som hur disciplin och rutiner i hemmet ska ske
vacks, vilket 6kar belastningen pa dessa foraldrar. Manga foraldrar upplever en kansla av att

ha forlorat sitt barn och sin roll som foéralder (Knock et al., 2011).

For att klara av vardagen tvingas familjen att utveckla sina egna copingstrategier for att
hantera olika situationer (Ostman, 2005). Copingstrategier kan forklaras genom olika stt att
hantera jobbiga och stressfyllda situationer (Harris Kalfoss, 2002). Copingstrategier kan delas
in i tva grupper, problemfokuserad coping och emotionsfokuserad coping. Problemfokuserad
coping innebér att en person aktivt forsoker l6sa ett problem, antingen genom att férandra
situationen eller att fordndra en del inom sig sjalv. Emotionsfokuserad coping innebér istéllet
att en person forsoker fordndra sin egen upplevelse av situationen, och inte sjélva situationen.
Det kan exempelvis vara att personen flyr fran sina kéanslor genom att halla sig sysselsatt med

annat (a.a.).



Delaktighet i varden av den sjuke familiemedlemmen

Familjen till en psykiskt sjuk familjemedlem far inte bli bortglomd. Familjemedlemmar kan
ses som resurser i varden samtidigt som de har ett eget behov av stod (Ostman, 2005). Redan
pa 1980-talet uppmarksammades att familjen inte fick det stod och den hjélp de behdvde av
varden. Anhoriga upplevde att de fick otillrackligt med information om sjukdomen samt om
hur vard och behandling skulle ga till. Narstdende funderade ocksa pa vilken roll de har i
vardprocessen och hur de kan komma att handskas med olika vardagssituationer med den
sjuke. Familjen behdver stod i att uppréatthalla sina relationer och hur de kan bista med ett gott
bemotande och samtidigt finnas déar for den drabbade individen. De vill garna lara sig om
sjukdomen for att kunna vara delaktiga (a.a.). Familjen, inklusive barnen, upplever att de far
daligt med information och att ingen god relation upprattas med vardpersonalen (Hedman
Ahlstrom, 2010; Knock et al., 2011). De kanner sig inte delaktiga och far inte det stod de
behdver, samt att de manga ganger upplever att de blir ignorerade och otrevligt bemdtta av
varden (Knock et al., 2011.) Svarigheter att hitta ratt vardinstans och att bli tagna pa allvar
upplevs vara ett bekymmer (SOU 2006:100). Att narstaende far sina basala behov, sa som
exempelvis mat och somn, tillfredsstallda ar av stor vikt, men &ven praktisk hjalp kan
underlatta vardagen for narstaende till en person med schizofreni (Hedman Ahlstrém, 2010;
Knock et al., 2011). Att fd mojlighet att prata med vardpersonalen om sjukdomen och hur de
kan bygga upp en bittre relation med den sjuke ansags vara av valdigt stor vikt (Ostman,
2005).

Sjukskoterskan och narstadende

Familjen behover stod, hjalp och utbildning fran sjukvardspersonal, samt information om att
insjuknandet inte &r orsakat av familjen utan av biologiska faktorer (Ottosson & Ottosson,
2007). Da narstaende vardar en anhorig med schizofreni, har de ratt till visst stod och hjalp. |
Socialtjanstlagen (2001:453) kapitel 5, 810 star det att Socialnamnden ska erbjuda stéd och
underlatta for narstdende som vardar en psykiskt eller langvarigt sjuk familjemedlem. |
kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska beskrivs att sjukskoterskan ska
kommunicera med och bemdta anhoériga pa ett empatiskt, lyhort och respektfullt satt
(Socialstyrelsen, 2005). Narstaendes kunskaper och erfarenheter ska tas tillvara pa, samt

sjukskoterskan ska undervisa och ge vagledning, for att optimera delaktigheten i patientens
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vard och behandling. Néarstaende ska ges utrymme att stalla fragor, samt ska sjukskoterskan
forvissa sig om att de forstatt given information. Sjukskdterskan behover saledes involvera
narstaende i varden och identifiera den enskilde individens behov av stod, hjilp och

information (a.a.).

Familj och narstdende kan hamna i bakgrunden i métet med sjukvarden, da fokus vanligen
ligger pa den sjuke patienten (Hedman Ahlstrom, 2010). Patientens familjesituation och
sociala natverk utreds inte da vardpersonal sallan fragar om detta. Familjen spelar stor roll i
varden av en psykiskt sjuk familjemedlem genom att bidra med stod och socialt natverk (a.a.).
Utbildning och familjers delaktighet i varden har visat sig ge en battre prognos for den sjuke
individen och bor darfor uppmérksammas (Socialstyrelsen, 2011). Darfor ar det viktigt att
utveckla ett samarbete mellan vardpersonal och patientens narstaende (Hedman Ahlstrom,
2010).

Syfte

Syftet med studien &r att underséka hur narstaende till personer med schizofreni upplever sin

situation.

Specifika fragestallningar

- Hur upplever narstaende sin situation som anhorig till en familjemedlem med schizofreni?

- Hur paverkas narstaende av att ha en familjemedlem med schizofreni?

- Hur hanterar narstdende sin situation?

- Hur upplever narstaende sjukskoterskans och vardpersonalens bemotande?



Metod

Studien ar utformad som en litteraturstudie. Syftet med en litteraturstudie ar att ta del av den
kunskap som finns inom ett specifikt &mnesomrade och sammanstalla materialet (Forsberg &
Wengstrom, 2013). Detta for att uppfylla syftet med studien och sprida kunskap om
narstaendes situation vid psykisk ohélsa.

Urval

Foreliggande litteraturstudie inkluderar atta artiklar. De studier som har anvénts ar framsokta
genom PubMed. PubMed &r en del av databasen Medline och &r en sokmotor for
vetenskapliga studier inom medicin och omvardnad (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2006).
Till s6kningen i PubMed har MeSH-termer anvants. MeSH star for Medical Subject Headings
och ar medicinska amnesord gjorda for att det ska bli lattare att hitta relevanta studier (a.a.).
MeSH-termer som har anvants ar: schizophrenia, family relations, sibling relations, family,
professional-family relations, adaption psychological, parents, parent-child relations,
siblings, nursing. Dessutom anvandes tva fria sokord, family burden och family emotions.
Dessa sokord valdes och kombinerades med forhoppningar om att fa fram studier som

motsvarar foreliggande litteraturstudies syfte.

Sokningar har ocksa gjorts i Cinahl, som ar en databas inriktad pa vetenskapliga
omvardnadstidskrifter samt i Psycinfo, som &r en databas inriktad pa psykiatri och psykologi
(Willman et al., 2006). Sokningarna i Cinahl och i Psycinfo gav dock inga relevanta studier,

som inte redan hade patraffats i tidigare sokningar.

Datainsamling

| ett forsta steg i datainsamlingen har studier vars abstract motsvarar foreliggande studies
syfte l&sts igenom. De studier vars abstract passar den befintliga studiens syfte sarskilt val har
darefter valts ut, lasts igenom, kvalitetsgranskats och analyserats. Inklusionskriterierna som

har anvants till foreliggande studie ar artiklar som behandlar nérstaende till personer med



schizofrenis upplevelser, samt studier gjorda i Europa och Nordamerika mellan aren 2003 till

2013. Europa och Nordamerika valdes av forfattarna da dessa kontinenter har liknande

standard géllande bland annat samhélle och sjukvard som Sverige. Artiklarna ska ocksa vara

skrivna pa engelska eller svenska. Forfattarna har prioriterat kvalitativa studier, som ett satt att

forsoka fa en inblick i hur narstaende upplever sin situation. Studier som undersoker

narstaende till annan psykisk sjukdom &n schizofreni har exkluderas.

Tabell 1. Sékschema.

Databas
Pubmed

#1
#2
#3
#4
#5
#6
#7
#8
#9
#10
#11
#12
#13
#14
#15
#16
#17
#18
#19
#20

Sokord

Schizophrenia [Mesh]
Family relations [Mesh]
Sibling relations [Mesh]

Family [Mesh]
Professional-Family relations [Mesh]
Adaption, psycological [Mesh]
Parents [Mesh]
Parent-child relations [Mesh]
Siblings [Mesh]
Nursing [Mesh]
Family burden
Family emotions
#1 AND #2
#1 AND #3
#1 AND #5
#1 AND #4 AND #6
#1 AND #11
#1 AND #12
#1AND #7 AND # 8
#1 AND # 9 AND 10

Antal
traffar
25516
25085
442
79 846
4 243
40 146
30 042
13291
4728
56 160
5571
10811
158
9
14
61
145
153
23

Urval 1

o O O o o o o o o o o o

w
&

27
21
19

Granskade

P W W RPN WD N O O O O O O O ©O 0o o o o

Urval 2

P PP O P N P PO O O O O O O O O O o o

Artiklarna som framkom genom litteratursékningen och har anvants till studiens resultat, har

markerat med en asterisk (*) i referenslistan.



Analys av data

Kvalitetsbedomningsinstrument i form av en bedémningsmall av Willman et al. (2006) har
anvants for att bedéma de sokta artiklarnas vetenskapliga kvalitet. Mallarna har ett
podngsattningssystem och efter hur manga poéng en artikel far klassas den som grad I, grad Il
eller grad I11. En artikel kan klassificeras som grad | om den uppnar 80-100 % av den totala
summan, vilket betyder att denne har en hdg vetenskaplig kvalitet. Grad Il klassificeras
artiklar som uppnar 70-79 % av totalsumman och grad Il innefattar artiklar som uppnatt 60-
69 % av totalsumman (a.a.). Till féreliggande studie har artiklar med en kvalitetsgrad pa minst
70 % inkluderats.

En kvalitativ innehallsanalys valdes for att bearbeta innehallet i artiklarna (Lundman &
Hallgren Graneheim, 2012). Syftet med en kvalitativ innehallsanalys &r att granska och tolka
texter samt att identifiera skillnader och likheter (a.a.). For att fa en uppfattning om vad
studierna handlade om lastes artiklarna igenom flera ganger. Meningsbéarande enheter
identifierades och texten kondenserades, vilket betyder att texten blev kortare men att det
centrala innehallet bevarades och blev lattare att hantera. Meningsbarande enheter med
liknande innehall markerades med en och samma farg i de olika studierna. Detta for att sedan
kunna identifiera olika kategorier och teman som aterger det centrala budskapet i studierna,

speglar helheten samt har relevans for studiens syfte.

Forskningsetiska avvagningar

De vetenskapliga artiklar som valts till litteraturstudien har innan publicering blivit etiskt
granskade, och godkéanda av en etisk kommitté. Hansyn bor alltid tas till att medverkande

ingar i studier frivilligt men att intrdng pa personers integritet kan goras vid intervjuer, da

dessa beror kansliga fragor (Olsson & Sorensen, 2011).
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Resultat

I samband med analys och sammanstéllning av utvalt material framkom f6ljande teman: (1)
Kanslomassiga upplevelser bland narstaende, (2) Paverkan pa familjens dagliga liv, (3)
Familjemedlemmars strategier for att hantera sin situation och (4) Att vara narstiende i
varden. Resultatet bygger pa atta studier som genomforts i Storbritannien, Tyskland, Sverige,
Kanada och USA. Gemensamt for dessa studier ar att de undersoker olika grupper av
narstaendes varierande upplevelser och erfarenheter av att ha en familjemedlem med en
schizofrenidiagnos. Skillnader mellan studierna ar vilken grupp av narstaende som undersoks.
Tva studier undersoker foraldrars upplevelse, tre studier underséker syskons upplevelser, en
studie undersoker barns upplevelse av att ha en forélder som diagnosticerats med schizofreni
och tva studier undersoker samtliga familjemedlemmars upplevelse, med undantag av den
sjuke medlemmen. Inga artiklar i litteraturstudien undersdker upplevelser hos partners till

personer med schizofreni.

Kanslomassiga upplevelser bland narstaende

Att fa beskedet att ens familjemedlem insjuknat i schizofreni kan medfora tankar kring den
nyuppkomna situationen och framtiden hos de narstdende (Barnable, Gaudine, Bennett &
Meadus, 2006; Ferriter & Huband, 2003; Jungbauer, Stelling, Dietrich & Angermeyer, 2004;
Stalberg, Ekerwald & Hultman, 2004; Valiakalayil, Paulson & Tibbo, 2004; Wilkinson &
McAndrew, 2008). Omvélvande kénslor upplevs av narstaende som manga ganger kanner
skuld och oro for att ha orsakat, eller inverkat negativt pa sin familjemedlems sjukdom. Aven

kéanslor av sorg och maktloshet upplevs da den person de tidigare ként, har forlorats (a.a.).
Kanslor av skuld

Ferriter och Huband (2003) beskriver i sin studie att foraldrar tar pa sig skulden for sitt barns
insjuknande, vilket aven pavisas i studien av Jungbauer et al. (2004). Skulden ar kopplad till

att inte upptacka symptom eller tecken pa sjukdom hos sitt barn i tid och pa sa vis inte hindrat

sjukdomens utveckling (Ferriter & Huband, 2003). Trots att syskon fatt samma uppfostran,
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utan att utveckla schizofreni, tog foraldrar pa sig ansvaret for att ha orsakat sjukdomen hos
deras son eller dotter (a.a.). Aven syskon till en bror eller syster med schizofreni upplevde
kanslor av skuld da de ifragasatte varfor deras bror eller syster drabbats av sjukdomen nar de
sjalva var friska. Detta visas i en studie av Stalberg et al. (2004) dar syskon berattar att de har
tankar kring ifall de sjélva, eller andra familjemedlemmar, var orsak till att deras bror eller

syster blivit sjuk, eller ifall de gjort ndgot som kan ha paskyndat sjukdomen.

Skuldkénslor kunde aven uppkomma till féljd av att de narstaende inte upplever sig vara
tillrackliga i varden och omhandertagandet av den sjuka familjemedlemmen (Barnable et al.,
2006; Jungbauer et al., 2004; Stalberg et al., 2004). Enligt studier av Stalberg et al. (2004) och
Barnable et al. (2006) kunde skuldkénslor uppsta hos syskonen da de kéande att de inte stéllde
upp for sitt sjuka syskon som de borde, utan var otillrackliga fastan de hela tiden kdmpade for
att finnas till hands och hjélpa till. Foraldrar till barn med schizofreni kédnde skuld 6Gver att
uppmuntra sina barn till att flytta hemifran och bli mer sjalvstandiga (Jungbauer et al., 2004).
Eftersom det standiga stod och ansvar barnen kravde av foraldrarna var pafrestande, kande
fordldrarna sig manga ganger tvungna att slanga ut barnen mot deras vilja, vilket okade
skuldkénslorna av att inte ta sitt ansvar och vara bra foréldrar (a.a.).

Kanslor av sorg och forlust

Sorg och forlust upplevs av narstaende till en familjemedlem med schizofreni, vilket pavisas i
studier av Jungbauer et al. (2004), Stalberg et al. (2004) och Valiakalayil et al. (2004). De
narstdende upplevde att de forlorat en relation och en person som de tidigare kant (a.a.).
Symptom och beteende som den sjuke familjemedlemmen uppvisar, paverkar relationerna
med de narstaende. Studien av Valiakalayil et al. (2004) visar att féralderns symptom inverkar
pa kvaliteten betraffande forhallandet till barnet. Under akuta faser i foralderns sjukdom, med
exempelvis paranoia och hallucinationer, tar barnen avstand fran mamman eller pappan pa
grund av radsla, bristande kunskap samt bristfallig forstaelse (a.a.). Syskon i studier av
Barnable et al. (2006) och Stalberg et al. (2004) kanner empati for sin sjuka bror eller syster,
vilket medfor kanslor av sorg da de inte forstar varfor eller vet hur de ska hantera den nya
situationen. De vill hjalpa sin bror eller syster, men vet inte hur och pa vilket satt. Kanslorna

av att vara otillracklig i varden av sitt sjuka syskon okade pa denna sorg (a.a.).
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Familjemedlemmarna upplevde &ven sorg da deras egen vardag paverkades och medforde att
egna framtidsplaner, drommar och mal minskades (Jungbauer et al., 2004).

Ré&dsla och oro for framtiden

Studier av Barnable et al. (2006), Jungbauer et al. (2004), Stalberg et al. (2004) och
Valiakalayil et al. (2004) skildrar hur narstaende till personer med schizofreni oroar sig for
bade sin och familjemedlemmens framtid och valbefinnande. Rédsla och oro for att
schizofreni ska vara arftligt och att de sjélva ska drabbas var en vanligt forekommande tanke
bland syskonen i studien av Stalberg et al. (2004). Dessa funderingar uppkom da de sokte en
forklaring till sjukdomen och varfor den hade drabbat deras familj. De oroade sig ocksa Gver
vem som fort dver de daliga generna och att de i sin tur ska fora dem vidare till sina barn och

orsaka schizofreni langre fram i tiden (a.a.).

Framtiden ar nagot som bekymrar saval syskon som foraldrar till en sjuk familjemedlem
(Barnable et al., 2006; Jungbauer et al., 2004). De oroar sig 6ver att vara otillrackliga, vad
som hander med deras sjuka familjemedlem ifall de sjalva inte langre kan utfora
omvardnaden, samt vem som tar 6ver varden i framtiden (a.a.). Foraldrar oroar sig for deras
barns situation, sjukdomens forlopp och hur det vuxna barnet ska klara sig pa egen hand nar
han eller hon flyttar hemifran (Jungbauer et al., 2004). Oro for vem som tar 6ver ansvaret
uppkommer ihop med oro for att barnen ska bli hemldsa eller inte fa en respektabel vard,
vilket gjorde manga foraldrar deprimerade (a.a.). Detta betonar ocksd Wilkinson &
McAndrew (2008) genom att beskriva i sin studie hur negativa kénslor, s& som maktldshet
och hjalpléshet, samt en 6kad boérda bidar till en 6kad risk for sjukdom, daribland depression

hos anhorigvardare (a.a.).

Paverkan pa familjens dagliga liv

Att leva och anpassa sin vardag efter sin sjuke familjemedlem, ar en stor pafrestning for de
narstaende (Barnable et al., 2006; Jungbauer et al., 2004; Stalberg et al., 2004; Valiakalayil et
al., 2004). De tvingas utsta omgivningens forutfattade meningar och stigmatiserande attityder

gentemot psykisk ohalsa, vilket medfor att de narstdende kanner skam Over sin situation.
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Detta bidrar till att familjemedlemmarna isolerar sig fran omvérlden och &gnar sin tid at sin
sjuka familjemedlem i stéllet. De forlorar egen fritid samtidigt som relationerna inom familjen

pafrestas och kan leda till bland annat konflikter och avundsjuka (a.a.).

Stigma och dess konsekvenser

Valiakalayil et al., (2004) redogor i sin studie for att oavsett vem i familjen som insjuknar i
schizofreni sa paverkas alla. Psykisk sjukdom &r stigmatiserat i samhallet och att hantera det
som barn eller ungdom, vilket gor det svart nar en foralder insjuknar (a.a.). Aven foréldrar till
vuxna barn med schizofreni upplever oro for att folk omkring inte ska forsta vad det innebar
att ha ett barn med schizofreni, och darmed doma dem (Jungbauer et al., 2004). Féraldrarna
drar sig undan fran omgivningen, och blir pa sa vis isolerade, for att undvika stigmatiserande
attityder (a.a.). Syskon till en bror eller syster med schizofreni upplevde skam i anslutning till
attityder och fordomar fran omgivningen angaende psykisk ohalsa, och nar familjen
drabbades blev det hela mer offentligt och skamfullt (Barnable et al., 2006; Stalberg et al.,
2004). Syskon i studien av Stalberg et al. (2004) Onskade manga ganger att deras
familjemedlem hade drabbats av en fysisk sjukdom istéllet for en psykisk, sa att manniskor
runtomkring inte behandlade dem annorlunda. Stigma och brist pa forstaelse leder till att de
narstdende forsoker dolja att deras familjemedlem har schizofreni for att undkomma
omgivningens asikter (Barnable et al., 2006; Stalberg et al., 2004; Valiakalayil et al., 2004).
Kénslor av att vara tvingad till att halla stora delar av sitt liv hemligt var vanliga bland
ungdomarna i studien av Valiakalayil et al. (2004). Konsekvenserna blev att ungdomarna
hade svart att koncentrera sig pad skolarbete och att argumentationer med bade

familjemedlemmar och vanner blev vanligare (a.a.).

Konsekvenser pa familjiemedlemmarnas liv

En stor borda upplevdes av bade foraldrar och syskon till en familjemedlem med schizofreni,
da de tvingats till att anpassa sitt egna liv och sin vardag for att hjalpa sin sjuka
familjemedlem (Barnable et al., 2006; Jungbauer et al., 2004). Syskon till en bror eller syster
med schizofreni berattade att de gor allt for sitt sjuka syskon, vilket leder till att de aldrig

riktigt kan slappna av och agna sig at sina egna intressen eller sin egen familj (Barnable et al.,
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2006). Foraldrarna i studien av Jungbauer et al. (2004) upplevde att de atsidosétter sitt eget liv
i forman for barnets. Omvardnaden av det sjuka barnet tar energi, engagemang och ger en
kdnsla av att inte ha nagon egen fritid. Foraldrarna upplevde att en sa pass néra relation, och
standigt ansvar for varden, ledde till att de fick farre kontakter utanfor familjen och blev pa sa

sétt isolerade (a.a.).

Den sjuka familjemedlemmens beteende kunde manga ganger paverka familjen och dess
medlemmar negativt (Barnable et al., 2006; Stalberg et al., 2004). Konflikter kunde uppsta av
meningsskiljaktigheter angdende hanteringen av varden av den sjuke familjemedlemmen
(a.a.). Studien av Stalberg et al. (2004) visade att syskon till en sjuk bror eller syster kande
avund och ilska da de upplevde att det sjuka syskonet utnyttjade sjukdomen och sin situation
for att komma undan vissa uppgifter. Avundsjuka upplevdes dven da det sjuka syskonet var i
fokus och de sjalva hamnade i skymundan (Barnable et al., 2006; Stalberg et al., 2004). De
blev atsidosatta av foraldrarna men fick samtidigt ta mer ansvar i hemmet och kénde sig pa sa
vis orattvist behandlade (a.a.). Familjepaverkan kunde &ven ses genom att den sjuka
familjemedlemmen kraver ekonomisk stéttning da han eller hon inte kunde skaffa ett jobb och
tjdna egna pengar (Barnable et al., 2006; Jungbauer et al., 2004). Familjemedlemmar till
personer med schizofreni kdnde att de inte kunde s&ga nej ifall deras familjemedlem var i
behov av pengar. De fick ta ansvar for familjemedlemmens ekonomi, vilket medftrde en

ekonomisk borda och 6kat ansvar for dem (a.a.).

Familjemedlemmars strategier for att hantera sin situation

For att narstdende ska klara av att hantera den nyuppkomna situationen av att ha en
familjemedlem med schizofreni, utvecklar de olika strategier (Ewertzon, Andershed,
Svensson & Lutzen, 2011; Friedrich, Lively & Rubenstein, 2008; Jungbauer et al., 2004;
Stalberg et al., 2004; Valiakalayil et al., 2004). Strategier som att exempelvis skaffa sig
kunskap om sjukdomen for att kunna anpassa sig till, och acceptera situationen, samt att
kdanna ett stod fran omgivningen gjorde att de narstaende klarade av sin vardag. En del
narstaende anvande sig av narmande strategier, s som att hjélpa sin sjuke familjemedlem,

medan andra i stallet tog avstand fran bade den sjuke familjemedlemmen och situationen

(a.a.).
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Kunskap och acceptans

Studien av Friedrich et al. (2008) skildrar syskons satt att hantera situationen av att ha en bror
eller syster med schizofreni. Enligt syskonen i studien var det mest hjalpfulla séttet att hantera
situationen att skaffa utbildning och information om schizofreni; orsak, symptom, beteende
och behandling. Studier av Ewertzon et al. (2011) och Valiakalayil et al. (2004) bekréaftar att
andra grupper av narstaende, sa som ungdomar och foraldrar ocksa fann det hjalpsamt att
erhalla kunskap och information om vad schizofreni innebar. Kunskap och forstaelse for att
schizofreni ar en sjukdom och att de i familjen inte &r orsaken till sjukdomens uppkomst var
viktigt for alla narstaende (Friedrich et al., 2008). Detta medforde att familjen lattare kunde
acceptera sjukdomen och dess konsekvenser. Vikten av att kunna acceptera sjukdomen och
situationen bekraftas av studien gjord av Stalberg et al. (2004), som undersokte de
psykologiska effekterna av att ha en bror eller syster med schizofreni. Acceptans medfor att
narstaende kan se sitt syskon utan att se schizofrenin som ett hinder. Istallet ses mojligheterna
till att leva ett bra liv trots sjukdomen. Ett satt som flera av de narstaende i studien anvande
for att lattare kunna acceptera situationen var att normalisera handelser och beteenden hos
syskonet. Genom att jamfora syskonen med andra friska personer och férsoka passa in deras
beteende for vad som anses vara normalt, blev det lattare for narstaende att acceptera saval
sjukdomen som situationen. Dessutom minskade kanslorna av socialt stigma fran

omgivningen (a.a.).

Stod och hjalp

Att erhélla olika typer av stod fran omgivningen, som till exempel bade praktiskt och
kanslomassigt stod i form av samtal, stodgrupper, etc., samt att kunna bista med stod till sitt
sjuka syskon, var en stor del i att kunna hantera situationen for narstaende (Friedrich et al.,
2008; Stalberg et al., 2004). Friedrich et al. (2008) skildrar i sin studie hur stod fran saval
familj och vanner som andra personer runt omkring, vilka befinner sig i likartade situationer,
var av stor vikt. Detta bekréftas i studien gjord av Valiakalayil et al. (2004) om hur ungdomar
till féraldrar med schizofreni behdvde ett liknande stéd. Genom att ungdomen kunde vanda
sig till ndgon, exempelvis en frisk foralder, styvforalder eller véan lattade boérdan och

situationen blev mer hanterbar (a.a.).
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Studien av Stalberg et al. (2004) framstallde i stallet betydelsen av att kunna ge stod till sin
sjuka familjemedlem for att lattare hantera situationen. Syskonen i studien sag sin roll i
omvardnaden av sin bror eller syster som viktig, och de tog darfor stort ansvar for att hjalpa
sin familjemedlem. Genom att bistd med omvardnad kunde syskonen lattare hantera kénslor
av otillracklighet och skuld gentemot den sjuke brodern eller systern. Syskonen i studien
papekade ocksa vikten av att hitta en balans mellan att inte ta pa sig alltfér mycket ansvar och
att gora for lite (a.a.). Detta bekraftas dven i en studie av Jungbauer et al. (2004) dar flera
foraldrar ansag att det var av stor vikt att hitta en balans mellan att ta ansvar for och ge stod at
sitt vuxna barn med schizofreni, samt att fa tid for sig sjalv for att inte forlora hela sitt egna liv
och sin fritid. Detta hanterades genom att lata de vuxna barnen flytta till en lagenhet eller ett
eget boende i ndrheten av fordldrarna. Narheten mojliggjorde att de kunde traffas vid behov,
men det gav samtidigt foraldrarna distans och egen tid. Pa sa vis larde sig de vuxna barnen
sjalvstandighet och att anpassa sig efter planerade tider da de kunde traffa foraldrarna,
samtidigt som foraldrarna kunde fa lite valbehovlig avslappning (a.a.).

Avstandstagande

Olika strategier for att skapa distans mellan sig sjalv. och den sjuke
familjemedlemmen/situationen delges i studien av Stalberg et al. (2004). Genom avledning
kunde narstaende distraheras fran de jobbiga tankarna av att det var svart och ledsamt att se
sin sjuka familjemedlem. Ett annat satt att ta avstand var enligt narstaende i studien att skapa
en kanslomassig distans med syskonet. Genom ett aktivt undvikande, saval kognitivt som
fysiskt, kunde narstdende skydda sig sjalv, samt lattare hantera kanslor av forvirring och sorg
(a.a.). | en studie av Jungbauer et al. (2004) anvénde dven foraldrar sig av ett aktivt
undvikande for att skydda sig sjalv. Som en sista utvdg sa foraldrarna helt upp kontakten med
sina vuxna barn. | vérsta fall hade boérdan och ansvaret annars blivit for mycket for dem (a.a.).
En annan mer passiv strategi var isolering, dar syskon i studien anvande sig av psykologisk
dampning av upplevelser, for att skapa distans och fa mojlighet att hantera kanslor av ilska
(Stalberg et al., 2004). Psykologisk dampning innebar att syskonen forminskar daliga eller
jobbiga situationer for att undvika att bli for kansloméssigt paverkade. De forsoker att inte ta
situationen personligt, utan “med en nypa salt” for att skapa en distans till det sjuka syskonet
och situationen. Trots dessa strategier, soOrjde syskonen i studien relationen med

familjemedlemmen som gatt forlorad i ett forsok att hitta en kanslomassig balans. Detta da
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syskonen kanner empati for sin sjuka bror eller systers borda av att ha drabbats av schizofreni
(a.a.).

Att vara narstaende i varden

De narstaende upplevde manga ganger bristfalligt stod och information fran sjukvarden vilket
grundade sig i att de kande sig exkluderade ur varden och inte togs pa allvar (Barnable et al.,
2006; Ewertzon et al., 2011; Ferriter & Huband, 2003; Friedrich et al., 2008; Valiakalayil et
al., 2004; Wilkinson & McAndrew, 2008). Narstaende uttryckte dven att de upplevde att
sjukvardspersonal inte hade den kunskap som kravdes i situationen eller levde upp till de

forvantningar som de narstaende hade pa dem (a.a.).

Relationen med sjukvardspersonal

Wilkinson & McAndrew (2008) skildrar i sin studie narstaendes missndje mot den
psykiatriska varden. Missnojet ligger framforallt grundat i en klyfta mellan anhorigvardare
och den professionella personalen pd en psykiatrisk slutenvardsavdelning. Narstaende
upplevde att sjukvardspersonalen hade kunskap kring psykisk ohalsa och kunde hjalpa deras
familjemedlem, samtidigt som de sjalva kande att de bara var i vagen (a.a.). Detta bekréftas i
studien av Barnable et al. (2006) dar syskon upplevde att vardpersonalen sag dem som en del
av problemet i stéllet for en del av losningen. Syskonen tyckte det var svart att fa hjalp fran
vardpersonal och menade att varken dem eller deras familjemedlem fick tillrackligt med stod
fran den professionella personalen (Barnable et al., 2006; Friedrich et al., 2008). Samtidigt
kdnde narstaende att de hade en djupare kunskap om sin familjemedlem &n vad
sjukvardspersonalen hade, men den kunskapen gick obemarkt forbi (Wilkinson & McAndrew,
2008). | manga fall forsokte de narstaendes uttrycka sin asikt men blev avvisade, vilket bidrog
till att de kénde sig exkluderade fran sin familjemedlems vard (Barnable et al., 2006;
Wilkinson & McAndrew, 2008).

Istallet for att anhoriga ska kanna ett utanforskap i varden sa finns en onskan fran narstaende
om att anhorigvardare och sjukvardspersonal ska arbeta i partnerskap (Wilkinson &

McAndrew, 2008). Familjen bor involveras pa beslutfattande niva eftersom det ar dessa
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personer som kommer att ta éver varden i hemmet nar patienten skrivits ut fran avdelningen
(a.a.). Ewertzon et al., (2011) bekraftar i sin studie att bade patient och narstaende bor goras
delaktiga i beslut kring vardprocessen. Det framkom i Wilkinson och McAndrews (2008)
studie att narstaende garna far delta i moten kring deras familjemedlems vard, men att deras
roll pa dessa moten ar passiv istallet for aktiv. For att skapa ett samarbete mellan familj och
sjukvardspersonal inom psykiatrisk slutenvard behover klyftan daremellan minskas och

sjukvardspersonalen behdver ta ett storre ansvar for att gora familjen delaktig (a.a.).

Att erhdlla information

En av de saker som narstdende varderar hogst i samband med sjukvardspersonalens
forhallningssatt ar vikten av adekvat och kontinuerlig information (Ewertzon et al., 2011).
Studier har visat att narstdende ar valdigt intresserade av att lara sig mer om sin
familjemedlems sjukdom, inte minst gallande symptom, prognos, behandling och medicinska
biverkningar (Ewertzon et al., 2011; Friedrich et al, 2008; Valiakalayil et al., 2004). En studie
gjord av Ferriter och Huband (2003) visar att sjukvardspersonal ofta brister i informeringen
till anhoriga. Det storsta problemet ansags vara bristande information i forhallande till
familjemedlemmens sjukdom, schizofreni (a.a.). Detta bekraftas &ven i studien gjord av
Barnable et al. (2008) dar syskon till en familjemedlem med schizofreni menade att
sjukvardspersonalen inte hade informerat om sjukdomen eller hur de skulle beméta, ga till
vaga eller hantera situationer som kunde uppstda. Som en konsekvens av bristen pa
information fick de sjalva soka kunskap pa andra satt (a.a.). Ibland visade det sig att anhoriga
hade fatt information om sjukdomen men att den var av valdigt dalig kvalitet (Ferriter &
Huband, 2003). Det finns en 6nskan fran nérstdende om att skapa en béttre kontakt med
sjukvarden, samt att vardpersonalen bor vara tillgangliga for att svara pa fragor gallande
diagnos och om rollen som anhérigvardare (Friedrich et al., 2008).
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Diskussion

Diskussion av vald metod

Syftet med studien var att undersoka hur narstaende till personer med schizofreni upplever sin
situation. Da det forskats en del kring amnet tidigare valde forfattarna att gora en
litteraturstudie. Avsikten med en litteraturstudie var att sammanstélla tidigare forskning och
beskriva nuvarande kunskapslage kring det aktuella @mnet (Forsberg & Wengstrém, 2013).
En empirisk studie valdes bort trots att ny och aktuell kunskap hade kunnat tillféras. En
nackdel med en empirisk studie hade varit att urvalet av deltagare eventuellt hade blivit
mindre. En svarighet hade kunnat vara att rekrytera tillrackligt manga informanter av varje

grupp av narstaende, vilket hade kunnat paverka studiens resultat.

Till litteratursokningen anvandes sokmotorerna PubMed, Cinahl och Psycinfo. Tre
sokmotorer anvandes for att skapa en sd bred och sa aktuell bild av kunskapsldget som
mojligt, i forhallande till studiens syfte. Traffarna fran Cinahl och PsycInfo valdes darefter att
inte tas med i foreliggande studie, da dessa artiklar antingen redan hade patraffats vid tidigare
sokningar i PubMed, eller sa var artiklarna inte relevanta i forhallande till den befintliga

studiens syfte.

Till litteratursokningen i PubMed anvéandes mestadels Mesh-termer, men &ven tva fria sékord,
family burden och family emotions anvandes. Anledningen till att tva fria sokord anvandes var
att inga relevanta Mesh-termer patraffades, men ocksa for att bredda sékningen och fa fram
fler traffar. Malet var att genomféra en bred litteratursokning som inkluderade manga olika
grupper av narstdende, genom att kombinera sokord som inkluderade hela familjen. Trots en
bred sokning som inkluderade olika grupper av narstdende, soktes det inte specifikt om
partners upplevelser och erfarenheter. Vid framtida studier bor detta beaktas och for att
inkludera partners upplevelser kan sokningen darfor vinklas pa ett annat satt och med andra
sokord. Ett annat alternativ hade varit att foreliggande studie endast hade fokuserat pa en
grupp av narstaende. Resultatet hade da pa ett djupare plan kunnat beskriva just den gruppens
upplevelser, erfarenheter och behov.

20



En av inklusionskriterierna som forfattarna kom 6éverens om infor litteratursékningen var att
vélja studier gjorda i Europa och Nordamerika. Europa och Nordamerika valdes da dessa
kontinenter har liknande standard gallande bland annat samhalle och sjukvard som Sverige.
Dock bor det beaktas att vard skiljer sig at mellan olika lander och olika kulturer, vilket
forfattarna var medvetna om. Foreliggande studie inkluderade tva artiklar fran Storbritannien,
tva artiklar fran Sverige, tva artiklar fran Kanada, en artikel fran USA samt en artikel fran
Tyskland. Eftersom forskningen hela tiden gar framat valdes det i foreliggande studie att
endast inkludera studier gjorda 2003 eller senare. Till den befintliga studien anvandes artiklar
gjorda mellan 2003 och 2011.

Kvalitativa studier prioriterades, som ett satt att forsoka narma sig narstaendes upplevelser
och erfarenheter. En kvalitativ metod ger oftast en mer detaljrik och djup kunskap eller
forstaelse, till skillnad mot kvantitativa studier som oftast har fasta svarsalternativ och dar
deltagaren inte kan uttrycka sina upplevelser eller erfarenheter fritt (Holme & Solvang, 1997).
Nackdelarna med kvalitativ forskning &r att urvalet av deltagare oftast ar litet och att
resultaten saledes ar svara att generalisera till andra sammanhang. Syftet med en kvalitativ
studie &r inte att fa fram ett generaliserbart resultat, ifall detta énskas bor kvantitativa studier
anvandas. Genom att anvanda kvantitativa studier ges en bredd i resultatet for att beskriva och

forklara problemet. Resultatet kan darmed framstéllas pa ett nytt satt.

Artiklarnas kvalitet granskades genom mallar for studier med kvalitativ metod av Willman et
al. (2006). Forfattarna kvalitetsgranskade artiklarna var for sig, och de aspekter som var
sarskilt svara att bedoma diskuterades darefter gemensamt. Punkterna angaende dataméttnad
och analysméttnad upplevdes speciellt svara att avgéra och beddoma. Datamattnad ansag
forfattarna uppnaddes da antalet deltagare i artikeln var tillrackligt utifran beskriven metod.
Angaende analysmattnad fann forfattarna det svart att beddma om ytterligare analys hade
kunnat paverka eller tillfort ndgot nytt i resultatet i artikeln. Alternativet “vet ej” i mallarna av
Willman et al. (2006) anvandes darfor. Kvalitetsbedomningen kan darmed ha paverkats bade
till en hogre alternativt lagre grad. Det bor ocksa beaktas att andra eller framtida forfattare

hade kunnat kvalitetsgranska annorlunda angaende datamattnad och analysméttnad.
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Diskussion av framtaget resultat

Familjeb6rda

Resultatet i denna studie tyder pa att familjen till en person med schizofreni utsétts for stora
pafrestningar, daribland omgivningens férdomar och stigmatisering (Barnable et al., 2006;
Stalberg et al., 2004; Valiakalayil et al., 2004). Stigmatisering fran omgivningen kunde
medfora att familjemedlemmarna inte vagade prata Oppet om sin situation, utan forsokte dolja
att de hade en familjemedlem med schizofreni (Barnable et al., 2006; Stalberg et al., 2004;
Valiakalayil et al., 2004). Genom att narstaende forsoker délja att deras familjemedlem har en
psykisk sjukdom, 6kar risken for att omgivningen far mindre forstaelse for familjens situation,
och fordomar lattare kan uppsta. Att skapa en Oppenhet om psykisk ohélsa genom att
sjukvardspersonal och narstaende delar med sig av information till allménheten ar en viktig
del i att fa stigmatiseringen att minska (Handisam, 2013). Stigmatisering ar saledes ett stort

problem och en attitydforandring kravs pa samhallsniva.

Narstaende till en familjemedlem med schizofreni upplever ocksa stora kanslovariationer,
daribland sorg och forlust, men &ven radsla och oro for framtiden (Barnable et al., 2006;
Jungbauer et al., 2004; Stalberg et al., 2004; Valiakalayil et al., 2004). En studie av Wilkinson
& McAndrew (2008) pavisar att negativa kanslor i kombination med en stor bérda kan
medfdra en okad risk for de narstende att drabbas av sjukdom, exempelvis depression (a.a.).
Att familjen utsatts for en sadan borda som kan resultera i att aven deras halsa och livskvalitet
paverkas, betonar vikten av att narstaende ska tas pa allvar och involveras i varden. |
kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2005) star det att
sjukskoterskan ska framja hdlsa och forhindra sjukdom, vilket kan goras genom att stodja
narstaende. Kostnaderna i samhallet for en person som insjuknat i schizofreni ar stora,
relaterat till den allvarliga prognosen samt dess langvariga sjukdomsforlopp. Om ocksa en
narstaende insjuknar i exempelvis en depressionssjukdom, relaterat till for stor borda utan

stdd och hjalp dkar kostnaderna for samhallet ytterligare.

Att alla narstaende paverkas nar en familjemedlem diagnostiseras med schizofreni pavisades i
resultatet i denna studie (Barnable et al., 2006; Jungbauer et al., 2004; Stalberg et al., 2004).

22



De friska barnen i familjerna fick ta storre ansvar, samtidigt som de blev asidosatta av sina
foraldrar. Foraldrarna och syskonen tvingades anpassa sin egen vardag for att hjalpa deras
sjuke familjemedlem och samtidigt negligera sina egna intressen, behov och fritid (a.a.).
Narstaende som vardar psykiskt eller langvarigt sjuka har vissa rattigheter att erhalla stod och
hjalp. | Socialtjanstlagen (2001:453) kapitel 5, § 10 star det att Socialndmnden ska erbjuda
stod och underlatta for narstaende som vardar en psykiskt eller langvarigt sjuk familjemedlem
(a.a.). Aven Socialstyrelsen (2011) har utarbetat vissa riktlinjer som rekommenderar stod till
familjen samt familjeinterventioner. Familjeinterventioner kombinerar flera anpassade
befattningar for att kunna mota behoven hos patienter, vardgivare och familjer. Genom att
effektivisera behandlingen och fa stod fran flera olika yrkeskategorier kan familjernas bordor
lindras. Inforandet av familjeinterventioner har bland annat visat sig leda till mindre aterfall,
starkare psykiskt valmaende, béattre social situation och hogre livskvalitet hos den drabbade
(a.a.). Samtidigt som foreliggande studie betonar hur tung bordan av att vara narstaende ér,
maste tankar till den sjuke familjemedlemmens situation vackas. Utan narstaende som stottar,
hjalper, bryr sig och tar hand om den sjuke familjemedlemmen, hur hade det gatt da?
Konsekvenserna for den sjuke familjemedlemmen hade darmed kunnat bli varre, genom

exempelvis ckade problem med bostad, ekonomi, relationer och vard.

Upplevelser av varden

De granskade studierna visar att familjemedlemmar till en person med schizofreni upplever en
tung borda av att leva ihop med den sjuke. Deltagarna i studierna av Barnable et al. (2004),
Ewertzon et al. (2011), Ferriter & Huband (2003), Friedrich et al. (2008), Valiakalayil et al.
(2004) och Wilkinson & McAndrew (2008) upplevde att relationen med sjukvardspersonal
inte var optimal. De upplevde att sjukvardspersonal inte sdg dem som narstaende, inte
involverade dem i varden och inte gav dem det stod och den information de 6nskade (a.a.).
Att narstaende kanner sig exkluderade fran familjemedlemmens vard och upplever avsaknad
av information ar ej forenligt med kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska
(Socialstyrelsen, 2005), vilken betonar att narstdende skall involveras i varden och att
sjukskoterskan ska forvissa sig om att narstaende har forstatt given information (a.a.).
Familjers och barns behov av stod uppmarksammas inte tillrackligt. Kan detta bero pa att
vardpersonal upplever tidsbrist eller &r de radda for att vacka kanslor och fragor som ar svara

att hantera eller svara pa?
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Att narstaende endast patalar negativa upplevelser i motet med sjukvardspersonal och de
avseenden varden brister i, kan bero pa att dessa situationer lattare uppméarksammas och koms
ihag. Nar nagot avviker fran det normala och det som forvantas, marks detta tydligare. De
negativa resultaten kan dven uppkomma av att frdgor i undersdkningarna stalls sa att det
vinklas at det negativa i stallet for det som upplevdes som positivt. Pa sa vis kommer det i
resultatet endast framkomma vad deltagarna ansag som negativt eller bristfalligt i varden, och
inte det som var positivt. Ifall studier som behandlat fler positiva upplevelser av varden hade
inkluderats, hade en mer tydlig 6verblick dver narstaendes syn pa sjukvarden getts, vilket
hade underlattat slutsatserna for vad som var bra respektive mindre bra i sjukvardens
bemdotande.

Att en familjemedlem diagnostiseras med schizofreni &r en negativ upplevelse for alla
inblandade (Barnable et al., 2006; Jungbauer et al., 2004; Stalberg et al., 2004; Valiakalayil et
al., 2004; Wilkinson & McAndrew, 2008). Antonovsky (1991) menar att manniskor klarar av
pafrestningar olika bra, beroende pa hur hogt respektive lagt KASAM de kanner. KASAM
bestar av tre byggstenar, begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet (a.a.). Resultatet i
foreliggande studie visar att narstaende inte har fatt hjalp att uppfylla varken begriplighet
relaterat till bristen pa information, hanterbarhet relaterat till ingen majlighet att paverka
situationen eller meningsfullhet relaterat till exkluderingen fran familjemedlemmens vard.
Om inte narstdendes situation lyfts fram riskerar familjemedlemmarna att kéanna
obegriplighet, uppgivenhet och meningsloshet, vilket leder till att de hanterar situationen som
uppstatt samre.

Bristfallig information

| bakgrunden i foreliggande studie konstaterades att familjen forr sags som orsak till psykisk
sjukdom och psykos (Ostman, 2005). Detta medforde att familjemedlemmarna kande stor
skuld och skam 6ver sin situation (a.a.). Resultaten i foreliggande litteraturstudie visar pa att
familjemedlemmarna fortfarande kanner skuld och skam trots att sd manga ar har gatt sedan
synen géllande orsaksuppkomst forédndrades (Ferriter & Huband, 2003; Jungbauer et al.,
2004; Stalberg et al., 2004). Skulden grundar sig i att narstaende tror sig vara orsak till
sjukdomen, att de kan ha utlést eller paverkat insjuknandet hos sin familjemedlem (a.a.). Att

familjemedlemmar tror sig vara skyldiga till att en familjemedlem fatt schizofreni ar
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beklagligt. Sjukdomen orsakas av biologiska faktorer vilket sjukvardspersonalen borde vara
medvetna om och férma sig att informera narstaende om. Till skillnad fran forr i tiden, ses
familjen nu som en resurs i varden av den sjuke individen och bor ges information utefter sina
egna forutsattningar. Narstdende 6nskar information och rad angaende sjukdomen, deras roll i
varden samt hur de ska hantera och bemdta situationen och sin sjuka anférvant. Majoriteten
av deltagarna i granskade studier berattar att de ar missndjda med information fran
vardpersonal i flera avseenden (Barnable et al., 2004; Friedrich et al., 2008; Wilkinson &
McAndrew, 2008). Studierna pavisar att narstaende upplever att vardpersonalen inte hade
tillrackligt med kunskap om och darfor inte kunde bistda med information till dem. Att
sjukskaterskan inte kan bistd med kunskap och information &r inte forenligt med varken
Kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2005), ICN:s etiska
kod (Svensk sjukskoterskeforening, 2007) eller Joyce Travelbees omvardnadsteori
(Kirkevold, 2000). Sjukskoterskan ska verka for en omvardnad inspirerad av ny kunskap,
genom att soka, analysera och kritiskt granska relevant litteratur, samt utveckla en omvardnad
som baseras pa evidensbaserad kunskap (Socialstyrelsen, 2005; Svensksjukskoterskeforening,
2007.).

Foreliggande studie vacker fragor som om exempelvis bristen pa kunskap, information och
involverande av narstaende i varden, kan bero pa att sjukskoterskeutbildningen innehaller for
lite undervisning i hur man bemdter hela familjen pad ett bra vis. Enligt
kompetensbeskrivningen for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2005) ska
sjukskaterskan finnas till hands for narstdende och kunna ge stod, vagledning och korrekt
information. For att kunna gora detta, och som sjukskoterska kunna beméta narstaende till en
psykiskt sjuk familjemedlem, kravs savél kunskap om sjukdomen samt formaga till empati
och forstaelse. Foreliggande studie vacker darmed fragan om sjukskoterskor bor fa mer
utbildning inom detta omrade. Information, stéd och bemotande &r en central del i
arbetsuppgifterna och ar en viktig aspekt for de narstaende, vilket foreliggande litteraturstudie
pavisar. Aven spekulationer kring i fall det endast &r brist i sjukskéterskeutbildningen, eller
ifall andra hinder kan vara orsak till narstaendes negativa upplevelser av varden, uppkom.
Andra méjliga hinder for att narstaende skulle kunna inkluderas i varden kan bland annat vara
organisatoriska brister som forsvarar for sjukskoterskan att ta sig tid och erhalla kunskap om
bemotandet av narstéende. Aven faktorer sd som tidsbrist och stressfull miljo skulle kunna
leda till att sjukskoterskan inte kan vara tillrackligt tillganglig for de néarstdende. De

narstaende i studien av Friedrich et al. (2008) betonar just denna ©nskan om att
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sjukvardspersonal ska vara mer tillgangliga och 6ppna for att svara pa fragor. Foreliggande
studie ar saledes en viktig del i att belysa de narstdendes situation. Pa sd vis kan
sjukskaterskan erhalla viktig kunskap i hur familjen énskar bli bemott, for att kunna bista dem

med ratt information och stod.

Slutsats och kliniska implikationer

Narstaende till en familjemedlem med schizofreni gar igenom stora pafrestningar, fran det att
familjemedlemmen bérjar uppvisa symptom och diagnostiseras, till dess att sjukdomen &r
under kontroll och hanterbar. Trots att problemet med familjebdrda har varit valkant under en
langre tid, far inte nérstdende det stod och den hjélp de behover fran sjukvardspersonal.
Genom att sammanstélla och kartlagga narstdendes upplevelser och erfarenheter, erhaller
sjukskoterskan kunskap om deras situation. Det &r forst nar sjukskoterskan har kunskap om
narstaendes behov som omvardnaden, stodet och hjalpen kan utvecklas och borja tillgodose
de forvantningar som finns. Foreliggande studie ar darfor en viktig del i att lyfta och belysa
fragan gallande vikten av delaktighet for narstdende i varden och for att sjukvardspersonal

battre ska kunna tillgodose det behov av information och stéd som finns.

Forfattarnas arbetsférdelning

Arbetet fordelades mellan forfattarna genom hela processen. Artikelsokningen gjorde
forfattarna separat, med kontinuerlig diskussion om de valda artiklarnas relevans for
foreliggande studies syfte. Darefter granskade och analyserade forfattarna artiklarna pa var
sitt hall, samt sammanfattade artiklarna i en matris for att fa en 6verblick pa inkluderade
studier. Textinnehallet i studien utformades gemensamt av forfattarna som bada varit

involverade i alla steg i skrivprocessen.
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