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SAMMANFATTNING

| och med att den psykiatriska varden omorganiserats och antalet slutenvardsplatser minskat
har familjen en stor och viktig roll i vardandet av psykiskt sjuka. Nar en anhorig drabbas av
schizofreni uppstar en borda med effekter for hela familjen. Det kan vara inkomstbortfall,
begrénsad fritid, upplevelser av sorg, skuld, oro och ilska. Sjukskoterskor behdver vara
rustade med anvéndbara atgarder for att mota de anhorigas behov. Den har litteraturstudien
fokuserade darfor pa omvardnadsatgarder som ar grundade i den problembild som anhériga
till personer med schizofreni beskriver. Teoretisk grund for uppsatsen var Orems om-
vardnadsteori som riktar in sig pa forhallandet mellan begreppen egenvardskapacitet och
egenvardskrav. Artikelsokningar utférdes i databaserna Cinahl, PubMed och Swemed+, under
oktober och november 2008. 13 artiklar; atta kvantitativa, fyra kvalitativa och en litteratur-
oversikt ingick i litteraturstudien. En induktiv innehallsanalys gjordes. Resultatet visade att
det var viktigt for sjukskoterskan att vara professionell i yrkesrollen och att hon/han arbetar
med att medvetandegora sin attityd gentemot anhdriga. Resultatet pekade pa att anhoriga vill
motas pa lika villkor och att det ar fruktsamt att uppratta ett samarbete sjukskdéterskor och
anhoriga emellan. Resultatet visade ocksa att det var betydelsefullt att sjukskoterskan gav
anhoriga grundlaggande fardigheter, praktiska rad och information om sjukdomen. Sjuk-
skoterskan ska vara lanken in i hélso- och sjukvarden och sammanféra anhériga sa att de kan
dela erfarenheter med varandra. Studierna som ingar i resultatet har pd manga satt foreslagit
atgarder dar man fokuserar pa vad familjen kan gora for att hantera situationen, om-
vardnadsatgarder dar man ger familjen verktyg for att sjalva fa styrka att 1sa problem. Det
vore vardefullt om fler studier i framtida forskning inriktades pa utvarderingar av om-
vardnadsatgarder och att kartlagga behov hos anhoriga for att pa sa satt fortsatta evidens-
basera anhorigvarden.
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INLEDNING

Schizofreni ar en sjukdom dér inte bara den sjuke blir drabbad. Sjukdomssymtom som till
exempel forandrad verklighetsuppfattning far konsekvenser for manga runt personen. Enligt
Schizofreniférbundet finns det mellan 30 000 och 40 000 personer som har schizofreni i
Sverige idag (1). Det &r rimligt att anta att varje person med schizofreni har ngon anhéorig®, i
form av foraldrar, syskon, barn, partner, néra vén eller annan slakting. For de anhdriga ar det
skr&mmande att se hur en medmanniska forlorar kontakt med verkligheten och forsvinner in i
galenskap. Vénskap tar slut pd grund av paranoida vanforestallningar. Foréaldrar ser hur
sjukdomen forandrar deras barn till en annan person, en framling. Istallet for att fa tid att sorja
och bearbeta detta maste manga anhoriga inleda ett médosamt arbete med att tillrattalagga
verkligen och fa vardagen att fungera for sig sjalv och den sjuke familjemedlemmen. Det blir
ett vardande utanfor sjukvardens regi. Dessutom tar manga anhoriga ett stort ekonomiskt
ansvar, gor uppoffringar i sina egna liv och star ut med samhéllets negativa forestallningar om
schizofreni. Familjelivet tar ofta stor skada och relationerna i familjen férsummas (2). | den
hér situationen finns ett stort behov av stdd och hjalp hos de anhoriga. Det &r darfor av stor
vikt och mycket betydelsefullt att ta reda pa vad sjukskdterskan kan gora for insats for de
anhoriga. Den har uppsatsen ska fokusera pa atgarder som ar grundade i den problembild som
anhoriga till personer med schizofreni beskriver.

For sjukskoterskan ar patienten alltid i centrum. Eftersom anhdriga inte ar patienter rader en
viss osédkerhet pa vad som é&r sjukskdterskans uppgift i kontakten med anhdriga. Sjuk-
skoterskans roll ar inte lika sjalvklar och tydlig som den &r i motet med patienten. Det kan
uppsta missforstand och konflikter da sjukskoterskor inte har kunskap om hur de ska narma
sig och arbeta stédjande med de anhdriga. Sjukskoterskor méter anhdriga vare sig de arbetar
pa sjukhus eller i primarvard, inom somatisk eller psykiatrisk vard. Sjukskoterskor behover
vara rustade med anvandbara omvardnadsatgérder.

BAKGRUND

Fran "darhus” till eget boende

Sedan mitten av 1700-talet véxte institutioner fram i Sverige som separerade psykiskt sjuka
fran somatiskt sjuka. Fattighus ersattes av “darhus” som senare blev centralhospital med
ansvariga lakare och tillganglig behandling. Pa landshygden och i stadernas utkanter byggdes
mentalsjukhus i borjan av 1900-talet for att pa ett mer organiserat satt kunna ta om hand om
psykiskt sjuka. Patienterna levde i en avskild varld dels for att forsvara de sjuka fran intryck
utifran, dels for att skydda omgivningen (3).

Sedan 1970-talet har det pagatt en trend i Sverige déar stora mentalsjukhus avvecklats.
Orsaken till denna avinstitutionalisering var bland annat de stora kostnaderna och kritiken mot
den ofta fangelselika institutionsvarden. Utvecklingen av Oppenvard, nya ldkemedel och
behandlingsformer samt utbyggnaden av st6d och skydd i samhallet for personer med psykisk
sjukdom gav alternativ till stora institutioner. Det fanns dven ett ideologiskt humanistiskt
motiv bakom nedmonteringen av mentalsjukhusen. Den enskildes ratt, sjdlvbestdmmande och
delaktighet blev mer viktigt i samhallet och i varden. Manniskor med psykisk ohélsa skulle fa
mojlighet att leva ute i samhéallet. Under 1970- och 80-talet minskade antalet slutenvards-

1 Med anhdrig menar vi en person i familjen eller nara slakting. Anhériga kan ocksa vara véanner, grannar eller
andra narstaende.



platser i Sverige dramatiskt. Slutenvarden pa mentalsjukhus ersattes av psykiatriska kliniker
vid sjukhus och 6ppenvardsmottagningar. Den psykiatriska vardformen skulle préaglas av en
helhetssyn, 6ppenhet och tillganglighet, samverkan och forebyggande arbete (4).

Den statliga psykiatriutredningen lade fram ett slutbetdnkande 1992 som fortydligade de
vardideologiska tankarna i psykiatrin. Psykiskt sjuka skulle ha samma rattigheter och skyldig-
heter som andra grupper och integreras i samhallet for att fa sina livsvillkor normaliserade.
Rehabilitering skulle framjas och stdd och service vara anpassad efter individuella behov. P&
basis av psykiatriutredningen genomfordes psykiatrireformen 1995 (3). Foréndringarna i lag-
stiftningen innebar att kommunerna fick ett Okat ansvar for den psykiatriska varden.
Kommunen skulle ansvara for de sociala insatserna medan landstinget stod for den direkta be-
handlingen (5). De principer som skulle beaktas i reformen medférde att patientens autonomi
starktes, att varden och servicen skulle utforas i sa 6ppna former som mojligt och att den
enskildes valféard skulle stodjas (4).

Avinstitutionaliseringen och psykiatrireformen forde med sig bade positiva och negativa
konsekvenser. En mangd nya verksamheter och projekt sattes igang med hjalp av stimulans-
medel och statsbidrag. Nya metoder och insatser provades men ofta utan langsiktig planering
eller finansiering (5). Visserligen forsvann institutionsvarden som manga upplevde for-
nedrande och dir ménga patienter blev passiviserade och levde under missférhallanden. A
andra sidan innebar neddragningen av antalet vardplatser att det inte langre fanns plats for
mindre allvarligt sjuka personer pa akutavdelningar (4). Dessutom skapades en patientgrupp
som vardades akut korta tider men som blev aterkommande till psykiatrin pa grund av bristen
pa langsiktig rehabilitering. En ytterligare foljd av avvecklingen av vardplatser var att fler
personer med psyKkisk sjukdom inte fick den vard som behdvdes och istéllet foll in i missbruk,
brottslighet och hemldshet. Sammanfattningsvis verkar psykiatrireformen an sa lange inne-
burit ett 6kat utbud av insatser for psykiskt sjuka men daligt samordnade mellan olika
samhallsinstanser som forsékringskassa, socialtjanst, arbetsformedling och sjukvard (5).

Schizofreni

Schizofreni &r en psykossjukdom. Det innebdr att personer som drabbas av schizofreni
uppvisar en kombination av psykotiska symtom. Enligt de officiella diagnostiska systemen
ICD-10 (International Classification of Diseases) och DSM-IV (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders) karaktariseras schizofreni av tanke- och associationsstorningar,
bisarra paverkansupplevelser och av funktionsnedsattning. De psykotiska inslagen ska ocksa
vara langvariga. Symtomen ska vara kontinuerliga i 6ver minst 6 manader. Professorn och
psykiatrikern Johan Cullberg beskriver enligt DSM-IV diagnostiseringen att symtomen delas
in i tre grupper; positiva symtom, negativa symtom samt desorganiserade symtom. Dessa
symtom férekommer enligt Cullberg i olika kombinationer. Positiva symtom bestar av
vanforestallningar och hallucinationer. Vanforestallningar &r bisarra tankar som ofta handlar
om forfoljelse, kanslan av att vara dvervakad, angestfyllda uppdrag, religiésa ataganden etc.
For schizofrena ar den vanligaste hallucinationen rosthallucination. Dessa kan kommentera
personen och handelser, vara destruktiva och befallande. Aven lukt- och synhallucinationer
kan forekomma. Negativa symtom bestar av apati, likgiltighet, isolering och nedsatt
funktionell niva. Personerna med negativa symtom &r ofta kansloméassigt och socialt
tillbakadragna och svara att fa kontakt med. Personer med desorganiserade symtom
domineras av bisarra beteenden som osammanhéngande tal, grimaser, obscena rorelser och
hotande utfall (2).



Familjen och psykisk sjukdom

Samtidigt som formerna for den psykiatriska varden har forandrats frdn mentalsjukhus till
oppenvard och eget boende har aven rollen for de anhoriga till personer med psykiskt
sjukdom véxlat. Traditionen att familjen tog hand om sin sjuke familjemedlem gar langt
tillbaka i historien. Varden, somatiskt som psykiatrisk, skedde inom familjen. Detta for-
andrades med mentalsjukhusens framvaxt vilket isolerade patienten fran familjen. Med
patienten pa institution blev familjen mer avskiljd fran kunskap om diagnos och behandling.
Synen pa familjen var negativ. Storningar i familjen och konstiga familjerelationer anséags
vara orsaker till problemet (6). Fragan om familjens roll vid uppkomsten av schizofreni &r
omdebatterad. Enligt forfattarna Burns och Firn ledde framvaxten av det psykoanalytiska
perspektivet efter andra varldskriget till att fokus riktades mot upplevelser i barndomen som
forklaring for beteende i vuxen alder. Det ansags att psykiskt sjuka kom fran dysfunktionella
familjer. En vanlig forklaring byggde pa teorin om dubbelbindning. Teorin innebar att mot-
sagelsefull kommunikation fran foraldrar gjorde att barn blev desorienterade i tinkandet. En
annan teori utpekade den 6verbeskyddande men kansloméssigt kalla moderns beteende som
grund for sjukdomen. En tredje forklarade schizofreni som ett symboliskt sétt att
kommunicera vilket foréldrar till patienten inte forstod, fornekade och tryckte ner. Den tidiga
familjeterapin fokuserade pa familjen som sjukdomsgenererande faktor. Modern var ofta
sérskilt utpekad (7).

Under 1970-talet visade forskning att atmosfaren i hemmet var lika viktig som medicinering
for att minska risken for aterfall i schizofreni (2). Tidiga interventionsprogram som riktades
mot familjen byggde pa forskning kring begreppet “expressed emotions” (EE). EE var ett
matt som beskrev i vilken omfattning anhoriga uppvisade reaktioner och uttryckte kanslor i
motet med eller i en diskussion kring den sjuke familjemedlemmen. Studier visade att familjer
med hoga vérden av EE, det vill sdga en uttalad kritiskt hallning gentemot patienten upplevde
en lagre grad av valbefinnande och hogre grad av problem. Lag EE ansags vara en fore-
byggande faktor for aterfall i sjukdomen. Genom interventioner skulle familjer fa hjélp med
att minska EE inom familjen. De anhorigas ofta omedvetna kritiska hallning gentemot den
sjuke skulle foérandras och kontakten mellan vissa familjemedlemmar skulle begrénsas.
Fortfarande var det vanligt att familjen utpekades som problemet och foraldrar kdnde sig
skuldbelagda (8).

| och med att den psykiatriska varden omorganiserades och antalet slutenvardsplatser
minskade fick familjen en ny roll i vardandet. Anhériga tog aterigen mer ansvar for sin sjuka
familjemedlem och blev i stérre utstrackning den priméara vardgivaren (9). Under senare delen
av 1970-talet forandrades dven synen pa familjen inom psykiatrin da det mer humanistiska
och halsofokuserade tankandet véxte fram (10). Samtidigt forandrades synen pa sjukdomens
orsak. Den neurobiologiska forklaringsmodellen till schizofreni blev allt mer accepterad och
familjens skuld ansags inte langre vara lika stor. Familjen sags istallet som en mojlig resurs i
rehabiliteringen. Vardprogram for schizofrena utvecklades dar familjen var allt mer invol-
verad i behandlingen (6). Nya modeller baserades pa tanken att familjen var kompetent att
vara delaktig i behandlingen. Tyngdpunkten skulle inte ligga pa svagheter och sjukdom utan
istallet pa styrkor, resurser och valbefinnande. Malet med varden skulle heller inte vara att
behandla det dysfunktionella utan istéllet stdrka familjens egna resurser och ge dem mojlighet
att fa kontroll dver sina liv (10).

Utbildningsprogram riktade till familjer kring psykiskt sjuka ar numera etablerade pa manga
hall inom psykiatrisk vard. Innehallet bygger for det forsta pa att ge information om diagnos,
prognos, behandling och paverkande faktorer. For det andra ar utbildningsprogrammens syfte



att ge stod till familjen och patienten. En viktig del i detta stodarbete ar att stimulera stod fran
anhoriga till patient och mellan drabbade familjer. For det tredje fokuserar utbildnings-
programmen pa traning for att minska stress, hitta problemlésningsstrategier och framja
kommunikation i familjen (8). Studier har visat att behandling déar familjen ar involverad och
dar man arbetar uppmuntrande med familjen och det sociala natverket kring den psykiskt
sjuke individen forbattrar sjukdomssituationen. Franvaro av stod och hjalp fran psykiatrisk
vard leder till att anhoriga ofta har svart att hitta en roll i behandlingen och saknar méjlighet
att samtala om patienten och situationen. Bristande tillgang till information om patientens
situation och behandling leder till frustration och osakerhet (6).

De flesta av de aldre forklaringarna till schizofreni och synen pa familjens roll byggde pa en
bristfallig vetenskaplig grund med l6sa antaganden och spekulationer och har idag forkastats
av den medicinska forskarvarlden. Det ar dock vanligt att idéer fran gamla teorier lever kvar
bland allmanheten (7). Dessutom anvands fortfarande terapiformer och vardprogram som
bygger pa aldre terminologi och gamla forestallningar om familjens sjukdomsgenererande roll
(10). Ovanan att inkludera familjen i den psykiatriska varden har lett till att nyare behandling
ofta moter skepticism bland bade anhériga och professionella som istallet vill forlita sig till
traditionell medicinsk behandling (8).

Familjebdrda

Nar en son, dotter, syskon, foralder eller annan i familjen drabbas av schizofreni uppstar en
borda for hela familjen. Familjebérdan beskriver de negativa konsekvenser for en familj runt
en person med psykisk sjukdom. Enligt Ostman har familjebordan en objektiv och en
subjektiv aspekt. Den objektiva bordan ar konkreta effekter for familjen s som inkomst-
bortfall, storningar i familjeaktiviteter, hotfullt beteende hos den sjuke, begrénsad fritid for
foraldrar och syskon etc. Den subjektiva bordan dr en psykologisk reaktion pa situationen. Det
kan vara upplevelser av skam och skuld, oro och depressiva tankar. Bade objektiv och
subjektiv borda leder till stress och kaos i vardagen. Familjebordan ar alltsa tatt relaterat till
narvaron av en person med psykisk sjukdom och de problem som uppstar for anhoriga pa
grund av det. P& sa satt skiljer sig familjebdrdan, enligt Ostman, fran allmanna bekymmer
som vilken familj som helst upplever (6).

Familjens upplevelser i samband med att en familjemedlem insjuknar i schizofreni kan
beskrivas som en reaktion pa ett trauma. Processen inleds med att anhdriga borjar se att den
sjuke familjemedlemmen har svarigheter och problem. De anhdériga saknar information och
det rader osédkerhet och forvirring i familjen. Aven fornekelse av situationen ar vanligt.
Familjen, framst modrar, borjar soka efter 16sningar pa problemet och stéd hos andra
anhoriga, i skolan och i sjukvarden. Mddrarna beskrev omsorgen om sitt barn som ett
ensamarbete med stor oro och litet stod fran andra. Kénslor av ilska, uppgivenhet, maktloshet,
skam och sorg intrader i livet. Darefter inleds ett stadium da familjen borjar lara sig att
uthdrda och hantera situationen. Efter intensivt sbkande vet anhdriga mer om sjukdomen.
Forklaringar om sjukdomens orsaker kan ldtta pa den borda familjen kanner. Stod fran
sjukvarden mobiliseras och de anhériga kan anta en roll som vardare. Medvetenheten 6kar
och anhdriga far nya erfarenheter. Anhdriga accepterar situationen och kan kéanna hopp om
battring och besluta sig for fortsatt omsorg. Detta ger en mojlighet att genomleva
erfarenheten. Anhdriga har en dkad kunskap om hur det &ar att leva med en person med
schizofreni och ar medvetna om ens egna personliga reaktioner (10, 11).

Familjebordan som uppstar i samband med psykisk sjukdom i familjen ar utforligt studerat
inom psykiatrisk forskning (6, 9, 12, 13). Familjebordan ar pa flera satt séarskilt tung for



anhoriga till personer med schizofreni. Magliano visar att bordan for anhoriga till personer
med schizofreni skiljer sig fran den boérda som anhoriga till somatiskt sjuka har. Det sociala
natverket ar till exempel svagare for anhoriga till personer med schizofreni. Det ar svart att
bjuda hem vanner, anhériga kan inte ta ledigt, d&gna sig at hobbys eller andra sociala
aktiviteter. Det kan dven vara pinsamt att vistas pa offentliga platser tillsammans med den
sjuke och anhoriga kanner sig begriansade och isolerade. Aven det kinslomassiga stodet
utanfor familjen &r lagre for anhoriga till personer med schizofreni &n for anhdriga till andra
sjukdomar. Andra sjukdomar ar enligt Magliano mer socialt accepterade &n vad schizofreni ar
(12). Rose fann efter intervjuer med anhdriga till personer med schizofreni en rad objektiva
och subjektiva aspekter i familjebordan. Manga anhoriga lider av bristen pa kontroll. De kan
inte kontrollera situationen och vet inte vad som kommer att hadnda i framtiden. Trots att
anhoriga avstar fran socialt liv, ibland semestrar och till och med arbete, har de ofta
skuldkanslor av att de inte gor tillrackligt for den sjuke. Manga kanner att de saknar
kunskaper for att hantera den anhorige. Sjukdomen innebar ocksad skamkéanslor i familjen.
Stigma i samhallet, felaktiga uppfattningar och rapportering i media bidrog till ilska och
skam. Dessutom upplevde manga en kronisk sorg Gver forlusten av den anhorige. Det
normala livet skulle inte komma tillbaka (9).

Familjebordan kan ocksa variera beroende pa den anhoriges sléktrelation. Den storsta delen
av forskning kring familjebordan &r inriktad pa foraldrar och framfor allt modrarnas upp-
levelser. Viss forskning har visat att man och kvinnor uttrycker olika typer av oro i en familj
nar det géller emotionell och ekonomisk stress (6). Likasa kan alder pa foréaldrar spela roll.
Aldre fordldrar kan kanna en tyngre borda av det faktum att de inte kommer att kunna
uppratthalla den vardgivande rollen ju aldre de blir (9). Barn till fordldrar med psykisk
sjukdom riskerar att drabbas hart av bordan som anhorig. Skuldkanslor, psykisk stress och
relationsproblem &r vanligt forekommande. Barn till psykiskt sjuka féraldrar behdver ofta
extra stdd samtidigt som den friska foraldern eller annan vuxen kan fungera som en viktig
skyddsfaktor (6).

Orems omvardnadsteori

Dorothea Orems omvardnadsteori, teorin om egenvard, riktar in sig pa forhallandet mellan
begreppen egenvardskapacitet och egenvardskrav. Orem menar att sjukskoéterskans om-
vardnad har en legitim roll forst nar det uppstar en egenvardsbrist. Nar kraven ar hégre an
kapaciteten bidrar sjukskoterskan till att kompensera skillnaden och bristen samt att utveckla
formagan om sa ar majligt. Om den anhoriga och sjukskoterskan faststéller att det inte finns
nagon egenvardsbrist, trots bade sjukdom och problem, sa har sjukskoterskan ingen funktion i
situationen (14).

Egenvard

Egenvard ar en form av allmanmanskligt beteende som lars in i den kultur och sociala kontext
som individen tillhor. Detta beteende utgors av vanor och handlingsmonster som syftar till att
uppratthalla liv, hdlsa och vélbefinnande for personen sjalv och dennes nara och kéara. For
vuxna individer ar det bade en rattighet och en skyldighet att ta hand om sig sjalv och de
personer de har ansvar for, till exempel sina barn. Orem beskriver ocksa egenvard som en
medveten handling som manniskan pa eget initiativ utfor for sig sjalv och for beroende och
hjalplosa familjemedlemmar. Egenvard &r en fornuftsbaserad reaktion pa ett kant behov och
detta forutsatter att individen haft tillrackligt med tid for interaktion och kommunikation for
att ha skaffat sig kunskap om nédvandiga handlingar. Orem understryker betydelsen av att
utveckla goda vanor som framjar hélsa samt att kunna forandra gamla vanor i takt med nya
krav pa egenvard (14).



Egenvardskapacitet

Orem beskriver egenvardskapacitet som manniskors kapacitet att utféra egenvard och en kraft
att handla. Detta begrepp delas upp i en tredelad hierarkisk struktur. | basen finns grund-
laggande fardigheter och egenskaper som dar forutsattningar for medveten handling. Mitten
bestar av kraft och energikomponenter som gér det mojligt att anvanda sig av sina fardigheter
till exempel formaga att tanka fornuftigt, fatta egna beslut och motivation. I toppen finns
slutligen formaga att utifran tillganglig information bedéma och besluta vad som ska goras
samt praktiskt utfora dessa egenvardsaktiviteter sa snart som det ar mgjligt. Individens
formaga att utéva egenvard, det vill siga egenvardskapaciteten, styrs av en rad olika faktorer
som det ar viktigt for sjukskéterskan att kanna till och att ta hansyn till. Exempel pa dessa ar
utvecklingsstatus, sociokulturell miljo, halsotillstand, tillgang pa hélso- och sjukvard, familje-
situation, socialt natverk och tillgéangliga resurser (14).

Egenvardsbrist

Alla ménniskor drabbas ndgon gang av begransningar som hindar dem att tillgodose eller ens
uppmarksamma sina egna eller narstaendes behov. Dessa begransningar kan fororsakas av ett
visst halsotillstand, inre faktorer som alder eller yttre faktorer som ovéntade handelser i livet
till exempel en allvarlig sjukdom i familjen. Denna egenvardsbrist ar en forutsattning for
legitim omvardnad. Orem framhaller att egenvardsbristen i sig inte ar en sjukdom eller ett
problem utan ett resultat av en ojamnvikt mellan behov och kapacitet. Man kan alltsa sjalv
kompensera ett nytillkommet behov med att 6ka sin kapacitet. Orem betonar att relationen
mellan individen och sjukskdterskan ska baseras pa den omstandighet som skapar
omvardnadsbehovet (14).

Omvardnadskapacitet

En del i Orems omvardnadsteori belyser sjukskéterskans kompetens, kapacitet och interaktion
med individen. Interaktionen beskrivs som ett samarbete mellan sjukskdterskan och individen
och Orem lyfter fram att god och medveten kommunikation samt tid och kontinuitet &r
nddvandigt for att bygga upp en relation. Denna mellanménskliga relation ar en forutsattning
for att sjukskoterskan ska kunna vara till hjalp for individen. Orem beskriver sjukskoterskans
handlingar som medel att framja andra manniskors egenvard och tillgodose befintliga egen-
vardsbehov uppkomna ur egenvardsbrist. Hon ser sjukskéterskans kapacitet som ett komplext,
malinriktat handlingsmonster som bygger pa kunskap, professionella fardigheter och
varderingar. Orem beskriver fem generella metoder som sjukskoterskan anvander sig av i
syfte att hjalpa och starka individen. Metoderna ar att gora nagot eller handla for en annan
person, handleda, ge fysiskt och psykiskt stdd, skapa en miljé som framjar utveckling samt att
undervisa. | omvardnadssammanhang ar det vasentligt att kunna bedéma om det foreligger
balans eller obalans mellan individens kapacitet och krav. Orem understryker att patienten
upplever sitt halsotillstand och sin situation utifran sitt eget perspektiv och att det darfor ar av
stor vikt for sjukskéterskan att k&nna till vilken insikt individen har 1 sin situation.
Omvardnadens mal & sammanfattningsvis att starka individens formaga att tillgodose krav
och behov alternativt reducera behovet. Sjukskéterskan har en roll néar det rader obalans
mellan kapacitet och krav (14).



SYFTE
Uppsatsens syfte ar att beskriva omvardnadsatgéarder for anhoriga till personer som lider av
schizofreni.

METOD

Artikelstkning

Vi utférde artikelsdkningarna i databaserna Cinahl, PubMed och Swemed+, under oktober
och november 2008. Sokandet inleddes i den svenska databasen Swemed+ med en
kombination av sdkorden "familj” och ”schizofreni”. Initialt ville vi undersoka underlaget i en
svensk databas eftersom var forsta ambition var att uppsatsen skulle beskriva skandinaviska
forhallanden. Sedan gjorde vi en sokning i Pubmed och Cinahl med sokorden family”,
”schizophrenia” och ”Scandinavia”. | samband med detta gjorde vi en manuell sokning i
tidskriften Nordic Journal of Psychiatry. Det resulterade i en artikel till studien.

P& grund av det begransade underlaget for att beskriva skandinaviska forhallanden valde vi att
utvidga vart syfte och géra nya sokningar. | Cinahl gjorde vi da ytterligare fem sokningar och
i PubMed vytterligare en. Den sokning som genererade flest relevanta artiklar var
kombinationen av sokorden “nursing*”, “family” och ”schizophrenia” i Cinahl. Se tabell dver
artikelsokningar.

Tabell 1. Artikelsokningar

Datum Databas Sokord Antal |Lasta |Till Artikel ref.
traffar | abstract | studien |nr.
081023 Swemed+ | Familj, schizofreni 37 19 1 28
081027 PubMed Family, schizophrenia, 3 3 1 24
Scandinavia
081027 Cinahl Family, schizophrenia, 1 1 0
Scandinavia
081027 Manuell 1 30
sokning
081029 Cinahl Nursing*, family, 66 23 7 19, 22, 23,
schizophrenia 25, 26, 27,
29
081029 Cinahl Family, schizophrenia, 19 5 0
psychoeducation
081029 PubMed Nursing*, family, 74 6 2 18, 20
schizophrenia
081030 Cinahl Caring, schizophrenia, 14 1 0
family
081030 Cinahl Nursing*, family, 28 3 0
schizophrenia,
interventions
081030 Cinahl Nursing™*, support, 58 2 1 21
schizophrenia
TOTALT 300 63 13




Urval

Det forsta urvalet skedde med en tidsbegrénsning i databassokningarna. Artiklarna skulle vara
publicerade mellan 1998 och 2008 i syfte att fd fram aktuell forskning. Dessutom skulle
artiklarna vara vetenskapligt granskade enligt databasen.

Vi fick fram 300 titlar som vi sedan l&ste. Vi hade fem huvudsakliga urvalsprinciper. For det
forsta foll artiklar bort som var skrivna pa annat sprak an engelska. For det andra valde vi bort
artiklar med rubriker som hade fel fokus i forhallande till vart syfte. Det kunde exempel vara
artiklar som handlade om medicinsk lakemedelsforskning eller som handlade om andra
sjukdomar &n schizofreni. For det tredje valde vi bort artiklar som baserades pa forskning
genomford i Asien, Afrika och Sydamerika. Anledningen var att vi beddmde att synen pa
bade familj och sjukdom samt att samhélls- och sjukvardssystemet skiljer sig at i stor
utstrackning fran svenska forhallanden. For det fjarde valde vi att bara anvanda artiklar som
hade ett sjukskoterskeperspektiv. Det géllde att artiklarna antingen skulle vara skrivna av
sjukskoterskor eller handla om sjukskdterskans roll. Det vill séga, artikeln skulle ha ett fokus
pa sjukskoterskans kompetensomrade, ansvar och arbetsuppgifter. Slutligen skulle artiklarna
vara empiriska studier. Vi inkluderade en litteraturéversiktsartikel da detta var forenligt med
riktlinjerna for uppsatsarbetet (15).

Efter en forsta genomgang foll manga artiklar bort. Vi upprepade urvalsprocessen med en
forfinad granskning av 63 abstract. Vi anvande samma kriterier som vid titelgenomgangen.
Det som vi tidigare inkluderade via rubriken visade sig nu vid den mer grundliga lasningen av
abstract till exempel inte vara empiriska studier eller inte handla om sjukskéterskans upp-
gifter. Vi granskade ocksa kvaliteten enligt checklistan for kvantitativa och kvalitativa studier
(15). Pa sa satt reducerades antalet artiklar till 12. Ytterligare en artikel tillkom via den
manuella sékningen. Detta gav oss 13 artiklar; atta kvantitativa, fyra kvalitativa och en
litteraturdversikt.

Innehallsanalys

Artiklarna lastes igenom och en induktiv innehallsanalys gjordes (16, 17). Nar vi laste
artiklarna en forsta gang koncentrerade vi oss pa att hitta vilka konkreta omvardnadsatgarder
som foreslogs. Vi markte att &ven problem och behov beskrevs i artiklarna och de var centrala
for att forstd atgardernas relevans. Darfor valde vi att analysera artiklarna utifran tre
kategorier; problem som beskrivs, behov som uttrycks samt atgarder som foreslas. Menings-
bérande enheter; ord, fraser och meningar som var relaterade till detta (16) identifierades i
texten och sorterades in i de tre kategorierna.

De meningsharande enheterna i kategorin atgarder analyserades ytterligare eftersom detta var
i fokus for att svara pa uppsatsens syfte. Vi sorterade dessa fraser och ord i grupper dar
atgarderna hade gemensamma namnare. Av detta material utkristalliserades ett antal olika
subkategorier. Subkategorierna representerar en samlad beskrivning av det manifesta inne-
hallet i texterna (16). Efter ytterligare genomgang kunde vi reducera resultatet till sju
subkategorier. FOr att i resultatpresentationen ater fi de meningsbarande enheterna fran
kategorin atgarder i ett sasmmanhang gick vi tillbaka till kategorierna problem som beskrivs
och behov som uttrycks. Anledningen ar att vi genom detta understodjer vara subkategorier,
det vill sdga forankrar atgarderna som foreslas.



RESULTAT
Som tidigare beskrivits i metoddelen framtradde sju subkategorier ur kategorin atgarder.

Utbildning for sjukskdterskan
Forhallningssatt och attityd

Relation och samarbete

Utbildning for anhoriga

Vara ett stod

Formedla resurser

Atgarder riktade mot patienten och miljon

Utbildning for sjukskoterskan

Sjukskoterskans roll har forandrats och det stélls nya och stérre krav. For att mota roll-
forandringen maste sjukskoterskan utbildas (18). Sjukskdterskor beskriver kontakten med
anhoriga som ostrukturerad, informell, praglad av tillfalliga l6sningar och osékerhet. Sjuk-
skoterskan behéver utbildning och traning for att kunna mota den anhoriga pa basta satt (19,
20). Utbildningsprogram bor vara verklighetsanknutna sa att sjukskoterskan exponeras for
personliga moten med anhoriga och deras erfarenheter da detta &r en viktig faktor for att &ndra
sin attityd mot anhoriga. Parallellt med utbildningen bor sjukskoterskan fa handledning av
mer erfarna kollegor (19). Det &r viktigt att sjukskoterskor arbetar med sin professionella
identitet eftersom de konfronteras med manga svara och jobbiga situationer och livsoden i
motet med anhériga (21). Handledningen méjliggor att man reflekterar och 6kar medvetenhet
om Kliniska erfarenheter och satter det i ett sammanhang. Struktur och ramar i motet ger
sjukskoterskan sjalvfortroende och strategier for att kunna samspela med de anhdériga (19).

"There was a framework. | found that | got a lot of information from just listening to the carer” and
using the booklet as a point of reference. | was much more able to ask questions and was a lot
more comfortable doing so, also | knew what questions to ask.” (19, s. 300)

Med utbildning utvecklar sjukskoterskan ocksa fardigheter for att kunna identifiera behov hos
anhoriga och veta vad for alternativt stéd de kan erbjuda (19), metoder for att stirka de
anhoriga (18), kunskap for att beddma och vardera processer inom familjen (22) samt hur man
pa basta satt ska ge information om diagnosen (23). | en studie dras slutsatsen att det ar viktigt
att all halso- och sjukvardspersonal utbildas i ett omvardnadsperspektiv parallellt med ett
medicinskt, for att rikta fokus mot anhérigas upplevda erfarenheter (24).

Forhallningssatt och attityd

Sjukskoterskans forhallningssatt och attityd ar viktigt i bemotandet av de anhoriga. Anhoriga
upplever att vardpersonal genom sin attityd indirekt anklagar familjen att vara orsak till
patientens tillstand, vara daliga foraldrar och dverengagerade (25). Frustration och kanslor av
hjéalpléshet, krankning, skam, underlagsenhet och skadad sjéalvbild forstarks i moétet med
varden (24). Sjukskoterskan ar inte alltid medveten om de anhdrigas missndje (19) och
anhoriga kanner sig ignorerade, marginaliserade och exkluderade fran varden. Det har
avstandet hindrar anhoriga fran ytterligare engagemang. Anhdriga som dessutom inte kan
uttrycka sina behov blir inte sedda alls (25, 26, 27).

2 | engelsksprakig referenslitteratur i uppsatsen anvands termerna “caregiver” och “carer” vilket syftar pa den
anhorige.



”Professionals had a critical attitude or there was an atmosphere of the ward, e.g. you got that
feeling when you come to the ward, what are you doing here?.” (25, s. 197)

En atgard ar att sjukskoterskan medvetandegdr sin attityd och lagger till ett anhorigfokus som
innebar att se, lyssna pa, bekrafta och uppskatta anhoriga. Sjukskoterskan ska ocksa forsoka
forsta de anhdrigas situation, deras dilemman och svara val (19, 23, 24, 25). Sjukskdéterskan
bor se som sin uppgift att foretrada de anhoriga infor det Gvriga vardteamet och rikta
uppmarksamheten mot de anhorigas angelagenheter (24). Sjukskoterskan maste ge de
anhoriga individuell uppméarksamhet och pa sa satt identifiera dennes problem och behov (18,
19, 23). Sjukskaterskan maste inse att anhoriga sjalva kan beratta vad de har for behov och
respektera deras autonomi och férméaga att fatta egna beslut (18, 20). Atgarder och inter-
ventioner ska baseras pa anhorigas unika beréattelser och sjukskoterskan ska vara medveten
om att anhdriga ar olika beroende pa erfarenhet, kultur, relation till patienten, sjukdoms-
stadium hos patienten och i vilket ssmmanhang varden utfors (20, 23, 24, 26, 28).

”[...] according to the fathers in this study, many of them [the professionals] have a distancing
professional attitude and they put too much trust in standardised interventions. The fathers,
obviously, want to be listened to in their life-world, [...]” (24, s. 374)

Anhoriga har behov av sjalvstandighet och valfrihet i involveringen i patientvarden och darfor
maste sjukskoterskan vara lyhord pa hur mycket ansvar anhoriga orkar bara (24, 26). Det ar
viktigt att tdnka pd att ha en inkluderande attityd i arbetet med de anhériga. Aven de som inte
bor eller har en néra relation med patienten behdver stéd och hjélp (29).

Relation och samarbete

For att komma de anhoriga ndra och utforska deras problematik &r det viktigt att
sjukskaterskan och de anhoriga upprattar en god relation baserad pa omsesidigt fortroende
(18). Anhoriga uppger att vardpersonal inte verkar ha intresse i att dela information om
patienten och att sekretessregler hindrar samarbete. Detta skapar en storre distans mellan
varden och de anhdriga (25). Det ar jobbigt att inte bli lyssnad pa, be om hjalp och
forodmjukande att professionella ignorerar de anhérigas trauma och erfarenheter (24). En
atgard ar att skapa en terapeutisk allians med familjen sa anhoriga kanner att de kan anfortro
sjukskoterskan sina upplevelser. Det innebér att sjukskoterskan och de anhériga delar
erfarenheter och idéer med varandra i en 6ppen dialog pa lika villkor. Ett slags expert till
expert forhallande upprattas genom att sjukskoterskan lyssnar pa den anhorigas berattelser
(18, 19).

"the CMHN [community mental health nurse®] and his or her client may have experienced similar
circumstances and it is beneficial for both parties to share ideas and strategies about how to best
cope with certain situations. By doing so both the CMHN and his or her client are on even footing
or neutral ground with each other. This sharing leads to a balance of power and control between
both parties, no one person is considered an expert.” (18, s. 169-170)

En forutsattning for en lyckosam relation mellan sjukskoterskan och de anhériga &r att man
identifierar hinder for en allians. Exempel pa sadana hinder ar anhorigas ilska riktad mot
sjukvardssystemet, missnojet med varden och stodet som riktas mot deras behov och att
vardpersonal fortfarande skuldbeldgger anhoriga (23, 27, 30). Anhoriga undviker att vara
kritiska och foresla forandringar i varden i radsla for att det paverkar relationen med vard-
personalen. Ett annat hinder i samarbetet mellan sjukskoterskan och anhdriga &r att man har
olika syn pa vad som é&r patientens basta. Sjukskoterskan ska respektera patientens autonomi

3 Psykiatrisjukskoterska i 6ppenvarden enligt forfattarnas egen Gversattning.
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och integritet vilket kan skapa en konflikt gentemot de anhdrigas vilja. Darfor ar det viktigt att
sjukskaterskan har en oppen dialog med de anhoriga sa att familjen blir mer involverad i
varden (25).

”[...] they [the staff] applied the ideas of autonomy and integrity in care. The outcome of this from
the parents’ perspective was that the clients became isolated and passive, [...] ‘They can stay in
bed and stare at the ceiling all day long if you let them’.” (25, s. 198)

Andra &tgarder for att skapa relationer ar att sjukskoterskan och anhériga arbetar i workshops*
tillsammans i syfte att starka samarbetet (27).

Utbildning fér anhdriga

Familjen har blivit en forlangning av sjukvarden dar anhoriga tar ett stort ansvar for den sjuka
familjemedlemmen. Manga anhdriga saknar nodvandiga fardigheter och kunskaper for att
klara av situationen nar en sadan komplex sjukdom som schizofreni drabbar familjen och
vardandet i hemmet hammas av detta (20, 22, 27, 28). Anhdriga upplever missndje med
bristen pa information fran sjukvarden (25, 26). Sjukskoterskan maste darfor forse anhoriga
med information om sjukdomen, ge rekommendationer om litteratur och ytterligare kunskaps-
kallor (18, 23, 26). Informationen till de anhdriga bor vara allmdn om sjukdomen,
behandlingsmetoder, medicinering, biverkningar och sjukdomens utveckling. Det ar ocksa
viktigt for anhoriga att veta hur patienten kan klara av att leva i samhallet med sjukdomen,
patientens lagliga rattigheter och mojligheter till socialt stod (20). Klar och tydlig information
gor att de anhoriga kan forklara for andra pa ett enkelt satt och reda ut vanliga missforstand
grundade i férdomar hos omgivningen (18, 24).

En viktig uppgift for sjukskoterskan &r att anordna stodgrupper dér sjukskdterskan har som
mal att bade undervisa och sammanféra anhériga for gruppdiskussion (18, 21, 25, 26, 28, 30).
Manga behdver dela krissituationen och identifiera sig med ndgon i samma situation (24, 26).
Anhoriga behdver majlighet att fa uttrycka sina smartsamma kénslor och har ett behov av att
tillnora stodgrupper (23, 25, 30). Anhériga far mojlighet att utbyta tankar om svarigheter och
klargora ny information genom att lyssna, diskutera och fraga (18, 30). Stodgrupper ar ocksa
ett satt att utvidga de anhorigas sociala néatverk (25).

Det ar ett problem for familjen att klara av beteende som patienten uppvisar i form av agg-
ression, vanforestallningar och isolering. Anhdrigas idéer och svar racker inte langre till for
att beharska den nya situationen (24). Utbildningen for anhériga maste innehalla tydliga
tekniker for att klara patientens beteendeproblem och hjalpa anhériga att sétta egna grénser
(18, 22). Sjukskoterskan ska forse de anhoriga med praktiska rad om problemldsning,
kommunikation inom familjen och stressreducering (29). Sjukskoterskan bor dven ta upp hur
man motiverar till medicinering, hur man kanner igen symtom pa aterfall och varningssignaler
for suicid samt rad vid juridiska och ekonomiska problem (20, 23).

Med sjukdomen uppstar det en kris i familjen som kan leda till konflikter, anstrangda
relationer och samarbetssvarigheter mellan familjemedlemmar (23, 24, 27, 28). Anhdriga
skams, upplever stigma och manga fornekar sjukdom i familjen (18). Den kansloméssiga
bordan som laggs pa familjen leder till att manga anhoriga far svart att ta hand om sig sjélva.
Det ar inte ovanligt att anhoriga drabbas av 1ag motivation, dkad likgiltighet och psykiska
problem sa som stress, utmattning, angest och depression (19, 20, 21, 24, 27, 28). Ut-

4 Med workshop menas en arbetsgrupp dar man har en diskussion och genomfor praktiska évningar kring
nagot amne (31).
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bildningen ska vara utformad for att paverka anhorigas attityder och 6ka forstaelsen for sin
egen och patientens situation (18, 26, 30). Utbildning bor ha ett terapeutiskt syfte for att tka
kommunikation mellan familjemedlemmar (18, 26).

Det ar viktigt for sjukskoterskan att tanka pa metoder och former for undervisningen. Det ar
problematiskt att utbildningsprogram for anhoriga ofta baseras pa vardpersonalens ut-
varderingar snarare an asikter fran anhoriga. Detta trots att informations- och utbildnings-
behovet ar olika hos anhoriga och vardpersonal (20, 28). Nar sjukskoterskan planerar
utbildningsprogram ska hon/han gora det pa basis av anhdrigas olikheter (28) och hon/han
maste se till att anhoriga har mojligheter att paverka innehallet i utbildningen (27). Sjuk-
skaterskan maste vara flexibel for att méta individuella behov samtidigt som man ger generell
information (28). Sjukskoterskan bor dvervaga alternativet med utbildning for anhdriga i
hemmet for att skapa trygghet (18) och initiera utbildning for familjen utan att den sjuka
familjemedlemmen &r narvarande (23). Tidpunkten for nar anhoriga far utbildning ar viktigt.
Kommer uthildningen for tidigt har anhoriga svart att se nyttan av informationen och kommer
den for sent har anhdriga redan skapat sig forestallningar som kan vara svara att forandra (28).
Anhoriga ska ocksa kunna valja nar de vill delta i utbildningen. Kéanner de sig inte redo ar det
viktigt att erbjuda en senare mojlighet att komma tillbaka (30). For sjukskoterskan ar det
viktigt att veta att korta utbildningsprogram kan vara nog sa effektiva och att anhériga manga
ganger vill ha information istéllet for undervisning (28).

Vara ett stod

Att vara anhorig till en person med schizofreni innebar att kdnna manga svara kanslor. De har
kanslor av sammanbrott, utmattning och apati. Anhdriga tyngs av en konstant sorg. Framfor
allt sorjer de den person som kunde ha blivit om hon/han inte blivit sjuk, k&nslor av forlust till
exempel Over ett forlorat barn. Anhoriga kanner oro 6ver vad som hander patienten nar man
inte &r n&rvarande och vem som ska ta hand om patienten ndr anhoriga inte langre kan (23, 24,
29). Anhoriga behdver darfor emotionellt stéd och trost. En viktig uppgift for sjukskoterskan
ar att vara tillganglig, narvarande och lyssna aktivt pa de anhdriga sa att de far mojlighet att
uttrycka och utforska sina kanslor. Sjukskoterskan ska vara ett kansloméssigt stod och vara pa
ett sadant satt att anhoriga sjalva kan upptacka nya mojligheter att hantera sina kanslor (18,
19, 28). Sjukskoterskan ska stétta anhériga med problemlésning genom att hjélpa till att sétta
upp personliga mal. Sjukskoterskan maste vara dar nar det behdvs men samtidigt vara lyhord
pa att veta nar det ar dags att dra sig tillbaka och lata familjen lita till sin egen styrka (18).

Formedla resurser

Anhdriga svavar i ovisshet over vad for hjalp det finns att tillga. De upplever brist pa
kommunikation och information och missndje med service och kontakt fran sjukvarden (26,
27, 29). De anhorigas ansvar och mojligheter till insatser hdmmas av att man &r forvirrad och
inte vet vem som gor vad i sjukvardssystemet (27). En atgard att 6verbrygga detta problem ar
att sjukskoterskan arbetar som en lank in i vardkedjan. Genom att ge information om
samhallsresurser och formedla ytterligare hjalp 6kar kontakten och tillgangligheten till varden
(19, 26, 27). Konkret innebdr det att sjukskoterskan ger vagledning for att kommunicera med
oppenvard, krishjélp, andra yrkesgrupper inom vard och omsorg, grupper for familjeterapi,
individuell terapi samt sjalvhjalpsgrupper (21, 22, 23).

“Many respondent spoke of a lack of or deficiencies in the nature of service. For the most part they
were not alluding to a lack of medical treatment but a plethora of other issues for which emotional,
material and practical support might be more useful but that is not always forthcoming from
mental health service.” (26, s.210)
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Anhoriga har ett behov att uttrycka sina ké&nslor och erfarenheter av skam, skuld, ilska,
kraftloshet och sorg och fa identifiera sig med nagon i samma situation. Det ar avgorande for
anhoriga att sjukskoterskan snabbt formedlar kontakt till anhoérigforeningar, natverk och
stodgrupper dar det finns mojlighet att utbyta erfarenheter for att fa ny kunskap och insikt (24,
30).

“The fellowship with other parents in the same situations is priceless. Before we joined the
Schizophrenia Fellowship we had not met anyone to talk with about our situation. Doctors are just
good at diagnosing, but we [parents] can tell about all the madness and we can give support to
each other.” (24, s. 373)

Anhoriga behover ocksa majligheter att soka sig utanfor problemet och hjalp att hitta andrum
och en fristad i tillvaron. Sjukskoterskan bor se behovet och uppmuntra till alternativa
intressen bortom vardandet av den sjuke. Har ingar ocksa att ta tillvara pa vanner, familj och
eventuella andliga vérden (23, 28). Det faktum att anhdriga sjélva drabbas psykiska problem
gor det viktigt for sjukskoterskan att inse sin yrkesbegransning och hjalpa anhériga att komma
i kontakt med annan specialisthjélp, exempelvis psykolog (19).

Atgarder riktade mot patienten och miljén

Ett stort problem for familjen ar patientens fordndrade, oférutsagbara och hotande beteende.
Det &r ofta socialt besvarande, genant och pinsamt for anhdriga (18). For familjen &r
patientens negativa symtom ofta forknippade med en kronisk sorg. Familjen upplever
problem med att patienten har for mycket fritid, ar kdnslomassigt och socialt tillbakadragen,
ar beroende av andra manniskor, har svart att hantera pengar och har sémnsvarigheter. Det ar
darfor viktigt att ha atgarder riktade mot patientens beteendeproblem som i sin tur fér med sig
att de anhoriga mar battre. Farre beteendestérningar hos patienten ger battre familjefunktion
(22). Atgarder riktade mot patienten &r att sjukskoéterskan administrerar och 6vervakar
medicinering, foljsamhet, effekter och eventuella biverkningar (22, 28). Sjukskoterskan bor
ocksa observera situationen i hemmet for att fa en bild av relationen mellan patient och nar-
stdende och hur det fungerar i hemmiljon. Hembesok ger underlag for att beddma om
patienten och de anhoriga behover alternativt boende, vard i hemmet och annan hjalp (23).
Ytterligare atgarder i miljon, som anhoriga utryckt behov av, ar att utéka besokstider pa sjuk-
husen och 6ka patientens tillgang till telefoner for att underlatta familjens kontakt med
inneliggande anhoriga (26).
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Inledningsvis valde vi att arbeta med ett skandinaviskt fokus i litteratursokningen. Tanken var
att resultatet skulle kunna vara anvandbart i klinisk verksamhet i Sverige. Den skandinaviska
inriktningen gav oss bra material som vi inte skulle ha fatt tag pa utan att medvetet soka efter
skandinaviska artiklar (24, 28, 30). Daremot insag vi att den geografiska begransningen inte
gav oss tillrackligt med underlag till uppsatsen. Vi valde darfor att utvidga sokningarna i den
geografiska aspekten. Artiklarnas geografiska spridning (se bilaga 1) visade sig vara positivt.
I och med att vi kunde se gemensamma namnare i artiklarnas resultat oavsett ursprungsland
gav det tyngd till foreslagna atgarder. Resultatet blev mer allmangiltigt och passade i en storre
kontext.

Vi fann bra sokord och ringade snabbt in omradet med nursing, family och schizophrenia. Nar
vi provade mer allméanna sokord kom vi for langt ifran vart syfte. Detta gav oss stod i att vi
sokt av forskningsféltet. Risken ar dock att det kan ha fallit bort relevanta artiklar vid titel-
genomgangen. Artiklar kan ha varit passande for vart syfte men haft otydliga titlar och darfor
blivit bortvalda. Alternativet skulle vara att vi laste alla abstracts vi fatt fram genom de olika
sokningarna for att pa sa satt gardera oss fran att inte missa intressant material. Vi valde att
forbise denna eventuella risk da vi fann ett tillrackligt material for att uppfylla syftet med var
sokmetod.

Vi har enbart valt artiklar som var peer reviewed. En del av de valda artiklarna var kvalitativa
och en del var kvantitativa undersokningar. Vi ser en styrka i att ha bade kvantitativa och
kvalitativa undersokningar med i studien. De kvalitativa artiklarna foérklarade djupet i
familjens problematik och behovet av omvardnadsatgarder. De kvantitativa artiklarna gav
bredare dversikt pa atgarder som sjukskoterskan kan rikta mot familjer. Dessa undersékningar
utvarderade ocksa konkreta atgarder och hade ambitionen att hitta statistiska orsakssamband. |
de kvantitativa artiklarna anvéndes beprovade maétinstrument. Tillsammans baseras de
kvantitativa artiklarna pa ett urval pa 1063 personer med ett medelvérde pa 133 deltagare per
studie (se bilaga 1). Vi behdvde bada perspektiv for att fa djup och bredd i vad sjukskoterskan
bor och kan gora for anhoriga till personer med schizofreni.

Flera av de kvantitativa artiklarna har en urvalsmetod déar deltagarna sjalva maste ta initiativ
for att delta i undersokningar. Schizofreni &r en sjukdom som é&r forknippad med kanslor av
skam och genans och det kan leda till att anhoriga inte sjdlvmant valjer att vara med i under-
sokningar. Vi bor darfoér uppmarksamma att det finns en risk att deltagarna inte &r rep-
resentativa for hela gruppen anhériga. Sammanlagt ar antalet deltagare i undersékningarna
andock 6ver 1000 personer och vi anser att det stodjer trovérdigheten i artiklarnas resultat.

Var analysmetod var induktiv. Var ambition var att lata materialet tala istéallet for att styras av
var tidigare kunskap och forforstaelse. Detta paverkade resultatet positivt da vi fick fram
information om omvardnadsatgarder som inte kommit med om vi valt en annan metod. Det
finns dock begréansningar i den induktiva metoden. Fram for allt galler det att det finns en risk
med uttagandet av meningsbarande enheter i artiklarna. Information kan ga forlorad och
forandras nar text lyfts ut frin sammanhanget i originalmaterialet (16). Vi har haft intentionen
att inte tolka materialet i resultatdelen utan istallet ga tillbaka till artiklarna for att vara noga
med att halla betydelsen sa nara originaltexten som mojligt.
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Majoriteten av artiklarna byggde pa undersokningar dar de anhériga i studierna till storsta
delen var kvinnor. Det &r viktigt att uppmarksamma detta dd det kan ge en skev bild av
problem, behov och atgarder. En av artiklarna var inriktad pa enbart faders upplevelser och
forfattarna till artikeln poangterade att det var svart att fa deltagare till studien (24). Det kan
tyda pa att dvriga artiklar genomgaende missar en grupp anhoriga och darmed eventuellt
missar ett perspektiv pa problem, behov och atgérder.

Resultatdiskussion

Vart syfte med uppsatsen var att beskriva omvardnadsatgarder for anhériga till personer som
lider av schizofreni. | resultatet presenterades en rad atgarder som vi fann i artiklarna. Vi sag
att en del av atgarderna handlade om att sjukskoterskan maste arbeta med sig sjélv bade med
kompetensutveckling och med attitydférandring. En annan del ber6rde atgérder riktade mot
de anhoriga direkt. Vi anser att Dorothea Orems omvardnadsteori ar hogst relevant for att
forsta vart resultat. Det handlar om att se egenvard utifran ett anhorigperspektiv, att starka
individens férmaga, att legitimera sjukskéterskans roll och se till individens resurser.

Sjukskoterskan arbetar med sig sjalv

Utifran resultatet forstar vi att det ar viktigt att sjukskoterskan ar professionell i yrkesrollen.
Enligt Orem ska sjukskdterskan handla malinriktat och arbeta genomténkt. Sjukskoterskan
ska kunna bedéma om det finns ett glapp mellan kapacitet och behov (14). | det hér fallet
galler det dock att bedoma de anhorigas kapacitet och behov. Det kan gora arbetet svarare.
Sjukskoterskan kan inte falla tillbaka pa den invanda vardarrollen eftersom den anhoriga inte
antar en patientroll. De anhdriga &r nagon annat, nagon som kommer utifran. Sjukskoterskan
maste ha strukturer och ramar i métet med de anhoriga for att kunna bedéma om de anhdriga
verkligen har ett problem, om de upplever en egenvardsbrist. Utifran Orems teori om
egenvard far sjukskoterskan en legitim roll forst nar det finns en sadan brist (14). For att gora
en riktig bedomning maste sjukskoterskan vara lyhord. Sjukskéterskan maste kunna lyssna till
problem och erfarenheter och ta in de anhoérigas behov. Flera av forfattarna poangterar att
sjukskoterskor ska kunna ge en individuell uppméarksamhet och mota den anhorige pa riktigt,
stéllas infor deras upplevelser (19, 23, 24, 25). Anhérigas unika erfarenheter och olikheter ska
vara vagledande nar sjukskoterskan planerar och genomfor atgarder och interventioner for
familjerna, vilket tydligt framkommer i resultatet (20, 23, 24, 26, 28). Resultatet pekar pa att
sjukskoterskan och anhoriga maste uppratta en bra relation. Orem beskriver detta som ett
samarbete man nar genom god kommunikation. Denna relation ar en forutsattning for att
sjukskoterskan ska kunna vara till hjalp (14). I resultatet bendmns det som att sjukskoterskan
utforskar de anhorigas problematik. Resultatet pekar ocksa pa att anhériga vill métas pa lika
villkor och att det ar fruktsamt att anamma ett jamlikt forhallande dér ingen anses vara mer
expert &n den andre (18, 19). Sjukskdterskan och de anhériga bidrar med olika kunskaper och
perspektiv och det borde varderas lika hogt. Ett gott samarbete mellan sjukvarden och
anhoriga medfor positiva effekter i manga led. Patientvarden effektiviseras nar anhoriga
bidrar med vérdefull information och det Oppnas mojligheter for en gemensam strategi.
Samarbetet gor att anhoriga kan vara en stark resurs och fortsitta vara vardgivare men
dessutom fa feedback och uppskattning for det.

Enligt resultatet behdver sjukskoterskor ocksa arbeta med att medvetandegora sin attityd
gentemot anhoriga. Det &r vanligt att felaktiga forestéllningar kring schizofreni lever kvar
bland allmanheten. Personalen i halso- och sjukvarden kan inte undga att paverkas av
samhéllet de lever i och attitydférandringar tar lang tid. Arbetet i den psykiatriska varden &r
fortfarande paverkat av gamla forestéllningar och terminologi om den 6verengagerade for-
aldern och den dysfunktionella familjen. Det finns med andra ord problematiska vérderingar
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som lever kvar enligt ett flertal forfattare (6, 7, 10). Ett led i att paverka och medvetandegéra
attityden ar att anamma ett anhorigfokus och ett omvardnadsperspektiv (19, 24, 25). Det ar
intressant att notera att Orem inte i ndgon storre utstrackning problematiserar sjukskoterskans
personliga attityd och att det kan paverka varden. Sjukskdterskan forutsatts ha ett handlande
som bygger pa professionella varderingar (14). Resultatet visar dock att sjukskoterskans
attityd och forhallningssatt kan paverka de anhoriga negativt (24, 25). For att fa fardigheter
och kunskap till att méta anhoériga, kunna ge den individuella uppmarksamheten, upprétta ett
gott samarbete och &ndra attityden behdver sjukskoterskor enligt flera forfattare utbildas och
forsta att man maste fortsatta utvecklas i sin professionella identitet (18, 19, 20, 21, 22, 23,
24). Darfor bor utbildningen, som en av artiklarna papekar, utformas sa att blivande
sjukskoterskor och sjukskoterskor i den kliniska verksamheten konfronteras med verkligheten
och personliga moten med anhoriga samtidigt som de far handledning och majlighet att
problematisera och reflektera kring situationen (19). Med Orems terminologi handlar det
alltsd om att sjukskaterskan utvidgar sin omvardnadskapacitet.

Sjukskoterskan arbetar med anhdriga

I och med psykiatrireformen under 1990-talet forstarktes varderingen att psykiatrin bland
annat skulle préglas av en helhetssyn och 6ppenhet. Med helhetssyn i reformen bor det
innebara att familjen ska vara inkluderad i varden vilket inte alltid ar fallet enligt vad vi har
sett i resultatet (25, 26, 27). Ett sétt att inkludera anhdriga &r att sjukskoterskan forser dem
med information av olika slag. Detta ar nagot som flertalet av artikelforfattarna papekar. Det
overensstammer dven med Orems tankar att egenvard forutsatter att individen, i detta fall de
anhoriga, har kunskap om nodvandiga handlingar for att uppratthalla héalsa och valbefinnande
for sig sjalv och sina néra (14). Sjukskoéterskan ska bjuda in anhériga och erbjuda dem en
maojlighet att ta del av information men det ska vara frivilligt och de anhoriga ska kunna tacka
nej (30). Det ar viktigt att formedla att det &r de anhorigas egna behov som styr och inte vad
sjukskaterskor tror dr deras behov.

Nar sjukdom intrader i familjen uppstar ett omvardnadsbehov hos hela familjen. Da en
anhorig drabbas av schizofreni inleds en krisprocess (10, 11) vilket kan leda till att man som
anhorig ar oférmogen att se, forsta och tillgodose sina egna och den anhoriges manskliga
behov. Egenvardsbristen gor att sjukskoterskan maste trada in. Sjukskoterskan bor starka de
anhorigas formaga for att tillgodose de nya behoven och kraven (14). Beroende pa var de
anhoriga befinner sig i krisprocessen behdvs olika insatser fran sjukskoterskan. Tidpunkten
for omvardnadsatgarderna ar avgdérande for om den anhériga ska acceptera atgarden.

Vad resultatet kan visa &r dock att det &r viktigt att sjukskoterskan ger anhériga grund-
laggande fardigheter och praktiska rad (18, 20, 22, 23, 29). Det &r ocksa uppenbart enligt
resultatet att en mycket viktig omvardnadsatgard ar att sammanféra anhdriga sa att de kan
dela erfarenheter och delta i diskussioner (18, 21, 23, 24, 25, 26, 28, 30). Anhoriga vill méta
andra anhoriga och det finns ett behov av att méta ndgon i samma situation. Det hér betyder
att det &r viktigt att veta sin roll och inse sina begrénsningar som sjukskoterska. Man kan inte
begdra att sjukskoterskans till fullo kan forstd hur det &r att vara anhorig. Daremot sa maste
sjukskoterskan veta att det &r av stor vikt och kan vara avgdrande att férmedla kontakt till
anhorigforeningar och stddgrupper.

Aven i resultatdelen "férmedla resurser” gar det att dra paralleller till Orems tankar om
egenvard. Det vill saga, anhoriga maste ha information och kunskap for att kunna hantera
situationen (14). Anhtriga hdmmas av att man inte vet var man ska vénda sig (27). For
sjukskoterskor handlar det dels om att utbilda och ge information vilket beskrivits ovan, dels
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om att ge vagledning och vara lanken in i sjukvardssystemet. Malet ska vara att gora halso-
och sjukvarden mer lattillganglig. Sjukskdterskan maste ocksa tanka pa att uppmuntra till ett
socialt liv och att anhériga ska ha intressen och aktiviteter. Detta blir ett satt att oka
egenvardskapaciteten for anhoriga och en mojlighet att fa nagot annat att tanka pa.

| sjukskoterskans arbete med anhoriga ar fragan om skuldbdrda och problemet med stigma
centralt. Sjukvarden riskerar att bidra till skuldkéanslor och stress genom att belysa familjen
antingen som en del av problemet och en del av I6sningen, detta i linje med forskning dar
begreppet EE anvénds. Det ar anmérkningsvért att anhoriga kanner sig krankta i kontakten
med sjukvarden (24). Studierna som ingar i resultatet har pa manga satt foreslagit atgarder dar
man fokuserar pa vad familjen kan gora for att hantera situationen istéllet for att fokusera pa
svagheter inom familjen. Det ar atgarder dar man ger familjen verktyg for att sjalva fa styrka
att 16sa problem. En rimlig slutsats &r att detta motverkar skuldproblematiken. Sjukskoterskan
bor se och uppméarksamma nar anhdriga borjar klara av sin situation. Da ar det viktigt att trada
tillbaka och backa och lata familjen hitta svar och préva egna metoder for hantera vardagen.
Nar familjen kan lita pa sin egen styrka starks deras sjalvkansla.

Slutord och framtida forskning

Var uppsats har bidragit till att ytterligare fokusera pa anhoriga och omvardnadsatgarder for
anhoriga. En rad faktorer i samhéllet har paverkat till att anhoriga har fatt ett storre ansvar.
Efterfragan pa psykiatrisk vard okar och mer av denna vard sker i 6ppna former. Korta
vardtider pa sjukhusen bade inom somatisk och inom psykiatrisk vard gor att anhoriga far mer
arbete. Manga anhdriga ser det som sitt ansvar att se till att sin sjuke familjemedlem far en
fungerande vardag och tillgang de stodinsatser de har ratt till. Familjebdrdan blir ofrankomlig.
Darfor tycker vi att det ar relevant och viktigt att lyfta problematiken. Anhorigfragan ar
aktuell inom alla delar av varden. Vi anser att det finns ett behov av att synliggora atgarderna
eftersom anhdriga latt hamnar i skymundan. | uppsatsen presenteras en rad omvardnads-
atgarder och i och med att konkreta atgarder formuleras kan de anvéandas i utbildning av
sjukskaterskor och i den kliniska verksamheten.

En fraga for framtida forskning ar hur sjukvarden nar anhoériga som ar i behov av stod. Detta
ar en central uppgift da det har stor betydelse for om omvardnadsatgarderna ska kunna
tillampas 6ver huvudet taget. Vi tycker att fragan maste lyftas sa att sjukskoterskan kanner det
som sin uppgift att agera och ta initiativ till kontakt med anhoriga och utforska vilka behov de
har. Det kan bli en realitet forst da vi ar trygga i var profession. Med var uppsats har vi inte
utvarderat omvardnadsatgarder. Vi kan inte svara pa vilken omvardnadsatgard som ar mest
effektiv men det har heller inte varit vart syfte. Det vore vardefullt om fler studier i den
framtida forskningen inriktades pa utvarderingar av omvardnadsatgarder och att kartlagga
behov hos anhoriga. Vi maste fortsatta evidensbasera anhorigvarden.
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Land: Tyskland

Syfte: Undersoka nivan av utbrandhet hos partners till patienter med schizofreni och depression och
jamfora med nivan av utbrandhet hos sjukskoterskor.

Metod: Kvantitativ studie. Deltagarna svarade pa frageformulér och vérderade sina kanslor och
attityder med hjalp av en skattnings skala.

Urval: Sndbollsurval. Undersokningsledaren kontaktade anhdriga vid fyra psykiatriska kliniker.
Dessa anhdriga fick vidare rekommendera fler deltagare. Sjukskdéterskorna rekryterades fran fem
psykiatriska vardavdelningar. Totalt 133 partners varav 61 kvinnor och 128 sjukskoterskor varav
104 kvinnor.

Antal ref: 37

Referensnummer: 22

Forfattare: Saunders J C

Titel: Family functioning in families providing care for a family member with schizophrenia.
Tidskrift: Mental Health Nursing

Ar: 1999

Land: USA

Syfte: Utforska hur familjens copingstrategier, psykisk stress, socialt stéd och patientens
beteendeproblem paverkar familjens funktion.

Metod: Kvantitativ studie. Deltagarna svarade pa standardiserade frageformular.

Urval: Information om undersokningen i tidningar riktade till anhoriga, pa sjukhus och
oppenvardsmottagningar. Anhoriga som var intresserade fick sjalva ta kontakt med
undersokningsledaren. Totalt 58 anhdriga varav majoriteten var modrar.

Antal ref: 36

Referensnummer: 23

Forfattare: Teschinsky U

Titel: Living with schizophrenia: the family illness experience.
Tidskrift: Issues in Mental Health Nursing

Ar: 2000

Land: USA

Syfte: Beskriva hur schizofreni paverkar familjen.

Metod: Litteraturdversikt

Antal ref: 22

Referensnummer: 24

Forfattare: Nystrom M & Svensson H

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

Tidskrift: Issues in Mental Health Nursing

Ar: 2004

Land: Sverige

Syfte: Analysera och beskriva den upplevda erfarenheten av att vara far till ett vuxet barn med
schizofreni.

Metod: Kvalitativ metod. Intervjuer.



Urval: Undersokningsledaren kontaktade Schizofreniférbundet och darigenom fick man sju fader
att delta i studien.
Antal ref: 22

Referensnummer: 25

Forfattare: Pejlert A

Titel: Being a parent of an adult son or daughter with severe mental illness receiving professional
care: parents” narratives.

Tidskrift: Health and Social Care in the Community

Ar: 2001

Land: Sverige

Syfte: Belysa meningen med foraldravard nar man har en vuxen son eller dotter med schizofreni
som bor pa ett sarskilt boende.

Metod: Kvalitativ studie med enskilda intervjuer. Féraldrarna uppmanades att beratta om sin
relation till sitt vuxna barn och deras tankar och ké&nslor infor framtiden.

Urval: Atta foraldrar, tre par, en far och en mor.

Antal ref: 51

Referensnummer: 26

Forfattare: Lakeman R

Titel: Family and carer participation in mental health care: perspectives of consumers and carers in
hospital and home care settings.

Tidskrift: Journal of Psychiatric and Mental Health Nursing

Ar: 2008

Land: Irland

Syfte: Att undersodka vad patienter och anhdriga har for uppfattning om anhérigmedverkan i
psykiatrisk vard.

Metod: Kvalitativ studie. Deltagarna fick svara skriftligt pa fragor angaende hinder for, fordelar
och vinster med och omraden i behov av forbattring rorande anhorigmedverkan. Fragorna var éppna
och det fanns utrymme fér vidare kommentarer.

Urval: Informationsblad om undersékningen delades ut pa en psykiatrisk akutavdelning och
patienter som var intresserade fick sjalva utse en anhdérig som ocksa skulle vara med. Sedan fick
patienten och den anhdrige sjalva ta kontakt med undersékningsledaren. Brev- och telefoninbjudan
att delta i studien riktade sig till patienter som hade en 6ppenvardskontakt. Aven dessa patienter fick
sjélva utse en anhdrig som skulle delta i studien. Totalt deltog 127 patienter och 86 anhériga i
studien. Av de anhoriga var 49% mddrar, 17% partner, 10% fader resten syskon eller annan
slékting.

Antal ref: 18

Referensnummer: 27

Forfattare: Solomon P, Draine J, Mannion E & Meisel M

Titel: Increased Contact with Community Mental Health Resources as a Potential Benefit of Family
Education.

Tidskrift: Psychiatric Services

Ar: 1998

Land: USA



Syfte: Prova hypotesen att anhoriga till psykiskt sjuka som deltar i grupp- eller individuella
utbildningsprogram kommer att soka hjélp och assistans i storre utstrackning an anhériga som inte
deltar i nagon utbildning.

Metod: Anhdriga intervjuades om sin kontakt med halso- och sjukvarden fore, direkt efter och sex
manader efter avslutad utbildningsintervention.

Urval: Information om undersékningen fanns i tidningar, pa sjukhus, pa 6ppenvardsmottagningar, i
radio och i informationsgrupper for anhoriga till psykiskt sjuka. Anhoriga som var intresserade fick
sjélva ta kontakt med undersdkningsledaren. 225 deltagare varav 198 kvinnor var med vid den
forsta intervjun. Ett bortfall som redovisas gor att det vid sista intervjun var 172 deltagare.

Antal ref: 23

Referensnummer: 28

Forfattare: Stengard E

Titel: Educational intervention for the relatives of schizophrenia patients in Finland.

Tidskrift: Nordic Journal of Psychiatry

Ar: 2003

Land: Finland

Syfte: Jamfora tva utbildningsmetoders férmaga att forbattra anhorigas kunskapsniva, forandra
deras niva av EE, objektiv borda och stress.

Metod: Kvantitativ studie. Deltagarna fick fylla i ett frageformular i borjan och ett i sluten av
utbildningsprogrammen och sedan ett uppféljande frageformular sex manader efter avslutad
intervention.

Urval: Anhoriga till studien rekryterades fran sju sjukhus, fyra 6ppenvardsmottagningar och tva
familjeorganisationer. Totalt 197 anhdériga varav 128 i videogruppen och 69 i férelasningsgruppen.
Antal ref: 50

Referensnummer: 29

Forfattare: Laidlaw T M, Coverdale J H, Falloon IR H & Kydd R R

Titel: Caregivers' Stresses When Living Together or Apart from Patients with Chronic
Schizophrenia.

Tidskrift: Community Mental Health Journal

Ar: 2002

Land: Nya Zeeland

Syfte: Att faststalla stressniva och borda hos anhoriga till patienter med schizofreni. Jamfora
stressnivaer, psykisk och fysisk halsa hos anhoriga som antingen bor ihop eller isar med patienten.
Metod: Kvantitativ studie. Deltagarna svarade pa enkéter.

Urval: Patienter tillnérande en psykiatrisk 6ppenvardsmottagning kontaktades och dessa fick valja
ut en anhorig som skulle delta i studien. Totalt 85 anhériga deltog. 48 bodde isar och 37 bodde ihop.
Over 60% av deltagarna var kvinnor.

Antal ref: 19

Referensnummer: 30

Forfattare: Buksti A S, Munkner R, Gade I, Roved B, Tvarnd K, Gotze H & Haastrup S

Titel: Important components of a short-term family group programme. From the Danish National
Multicenter Schizophrenia Project.

Tidskrift: Nordic Journal of Psychiatry

Ar: 2006



Land: Danmark
Syfte: Att identifiera vilka komponenter i ett specifikt familjeinterventionsprogram som var mest

uppskattade och viktigast for anhoériga.
Metod: Kvantitativ studie. Deltagarna fick svara pa ett frageformular dar deras tillfredsstallelse

mattes.
Urval: Anhoriga var deltagare i familjeinterventionsprogram som utfordes i tre olika stader. Totalt

35 anhoriga varav 20 modrar, 8 fader och resten syskon eller annan slakting.
Antal ref: 20



