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SAMMANFATTNING

Introduktion: Nir forildrarna fatt beskedet att deras barn fitt diagnosen schizofreni vickte det manga
tankar och kinslor. Farhagor bekriftades da deras barn férvandlats till en frimling. Kan andra ménniskor
som inte har samma erfarenhet verkligen f6rsta vad férdldrarna gar igenom?

Syfte: Forildrars kinslor och upplevelser nir deras barn fatt diagnosen schizofreni.

Metod: Litteraturstudie. Artikelsdkningar i Databaserna CHINAL och Pub Med, Psych Articles and Psych
INFO genom Goteborgs Universitets Bibliotek. S6kningarna resulterade 1 10 vetenskapliga artiklar frin
linderna England, Japan, USA, Sverige, Canada och Thailand. Studierna analyserades med hjilp av
innehallsanalys.

Resultat: Resultatet delades in 1 9 huvudteman och startade med temat a## fi en diagnos och beskriver starten
pa sjukdomsforloppet. Forildrarnas kinslor beskrivs i temat att kdnna sorg och skuld/ skam. Virdandet
innebar en belastning och beskrivs under temat a#? uppleva birda och aggressiviter. Férildrarnas upplevelser av
sjukvérdspersonal och behov av information och kunskap beskrivs under temat a## mota sjukvardspersonal.
Hur situationen paverkade forildrarna beskrivs under temat a#f uppleva obalsa. Hur f6rildrarna klarade av
situationen beskrivs under temat bebov av bemastringsstrategier. De 9 huvudtemana avslutades med temat az#
uppleva hopp. Ett hopp och en tro péd framtiden om ett bittre liv.

Slutsats: Att ha ett barn med schizofreni innebir stora konsekvenser £ér de drabbade och stiller hoga krav
pé de anhériga. Oftast dr det kvinnorna som slutar sitt arbete eller gir ner till halvtid f6r att kunna klara
omvirdnaden. Uppgiften ir livsling och pagar oavbrutet i flera ar utan vila. Som professionella kan vi
hjilpa familjerna att kinna trygghet genom att ge undervisning, st6d, avlastning och ett vilfungerande
uppbyggt nitverk runt den sjuke. Det dr en férutsittning med ett gott familjesamarbete och émsesidig
respekt med nirvarande av empati och ett medmanskligt bemétande.

Nyckelord: schizofreni, férildrar, omvéirdnad, barn och virdnadsgivare.
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INTRODUKTION
INLEDNING

Jag arbetar som sjukskaterska pa en specialistavdelning” for ungdomar med schizofreni och
forstagangspsykoser. Avdelningen ar en sluten psykiatrisk avdelning pa ett sjukhus i Norge.
Patienterna &r ungdomar som har psykotiska symptom eller en schizofreni diagnos. Flertalet ar
runt 20 ar och det ar bade tjejer och killar. Avdelningen har 8 enkelrum och ett skarmningsrum
med baltessang. Det &r gott om personal och det finns en l&kare, en psykolog, en fagutvikling
sykepleier och en ergoterapeut, en sektionsledare, en seksjonslederassistent, sjukskoterskor,
vernepleier och hjelpepleier anstéllda samt studenter. Vi utreder, diagnostiserar och behandlar.
Forutom medicinering bedrivs miljéterapi och patientundervisning. Vi har dessutom mycket tat
kontakt med foréldrarna i form av regelbundna familjesamtal och telefonkontakt. Det finns
flerfamiljgrupper dar enbart foréldrar och foraldrar tillsammans med sina ungdomar deltar. Vi
har dessutom en akuttelefon som vem som helst kan ringa om man har fragor om psykos eller
ar i behov av utredning och behandling. I ett nara samarbete med forskare vid ett av Norges
storsta sjukhus deltar pa frivillig basis vara inlagda ungdomar i ett forskningsprojekt.

Schizofreni ar en allvarlig psykisk sjukdom som medfor stora konsekvenser for den drabbade
och staller hoga krav pa de anhoriga. Vard och behandling innebér stora kostnader for
samhaéllet. Sorgen av att mista ett barn till doden eller till en sjukdom, gar den att beskriva eller
forstas av andra som inte haft den upplevelsen? Nagra av oss kanske kan forestalla sig hur det
kan vara, men aldrig "forsta” hur det kanns. Genom kunskap och erfarenhet ges vi en dkad
forstaelse och blir battre rustade att hjalpa och beméta de drabbade med respekt och empati.

En god halsa ar ett viktigt mal for de flesta av oss och vi har alla drémmar om framtiden. Men
vad hander da vara drommar gar i kras? Det ar just vad som hant foraldrarna till barn med
schizofreni. Drémmarna har gatt i kras och deras egna liv har satts upp pa en vantelista. Genom
denna litteraturstudie ges en beskrivning av vad féraldrarna gar igenom och en inblick i deras
upplevelser av vad det kan innebdra att ha ett barn med diagnosen schizofreni.

BAKGRUND

Psykosbegreppet

Personer med psykos har brister i sin formaga att uppfatta och relatera till omgivningen med
symptom som avsaknad av sjukdomsinsikt, forvirring, hallucinationer och bristande
verklighetskontakt (Ottosson & Ottosson 2007). Det finns olika typer av psykoser beroende pa
vad som utlost den. En reaktiv psykos ar en akut dvergaende psykos och en organisk psykos
kan ha orsakats av vavnadsskada i hjarnan, forgiftning, eller en fysiologisk reaktion vid en
somatisk sjukdom. Schizofreni ar en psykossjukdom (Cullberg 1999).

Sjukdomsfarloppet vid schizofreni borjar oftast smygande med angestperioder,
tillbakadragenhet, horselhallucinationer, bristande hygien och ointresse for mat. Sjukdomen
medfor att personen har en funktionssvikt inom omraden som relationer, arbete, uthildning
eller egenvard (Cullberg 1999). De flesta har begransade sociala kontakter och klarar inte att



behalla ett arbete. Skolgangen avbryts frekvent vilket leder till att personen hindras att fullfolja
sin utbildning (APA 1994). Tidigare studier har inte pavisat nagot samband mellan
skolprestation och schizofreni. En stor svensk studie med ett nationellt urval av 907 011
svenska individer fodda mellan 1973 - 1983 visar ett samband mellan daliga skolresultat och
psykossjukdomar/schizofreni (MacCabe et al. 2008).

Figur 1 illustrerar de olika "faserna” vid en psykos och kallas premorbidfasen, prodromalfasen,
Psykos, lindrings(remissions)fasen samt aterfallsfasen. Ordet remission anvands nar man talar
om lindringsfasen i ett psykosforlopp och &r nar symtomen minskar avsevart under en tid. De
kvarstaende symtom som finns kvar efter en psykos kallas residualsymptom och enligt
Cullberg (2004) &r det de psykiska funktionshinder som utvecklas och kvarstar efter
aterkommande psykoser.

4 Premorbid | Prodromal | PSYKOS | Lindring | Aterfall

Psykosgréns

v

_Sjukdom En Ett aterfall
inleds episod inleds
inleds

Figur 1. Schizofrenins stadier efter Larsen et al 1998 se Johannessen (2004); Read et al. (red.),
kap 22 s. 336.

Enligt Hearz & Lamberti (1995) foregas manga aterfall genom att man kan se varningstecken
som kan varar i flera dagar eller veckor i prodromalfasen. Men det &r inte enbart de tecken som
utloser psykosen utan det ar en komplex interaktion av flera andra orsaker som ar saval
miljoméssiga som personliga. | en studie av Hearz & Lamberti (1995) var de vanligaste
prodromala symptom i fallande ordning att personen ar spand och nervés, dalig aptit,
koncentrationssvarigheter, ssmnproblem, rastloshet, aggressivitet, minnessvarigheter,
depressivitet, att man sallan traffar véanner, kénner sig baktalad, ointresse, religdst tankande,
kanner illamaende, ar dverexalterad, hor roster eller ser saker som inte finns, kéanner sig
vardels, pratar obegripligt, att vara kontrollerad av ndgon annan, mardrommar, bryr sig inte
om sin personliga hygien, ar i dispyt med slékt och vanner, har sjdlvmordstankar, k&nner vark
och smérta, ar radd att bli galen, samt tankar om att skada eller déda andra.



Etiologi

Schizofreni ar en av de stora gatorna i modern biomedicin eftersom forskare inte hittat nagra
uppenbara fel i hjarnan eller i arvsanlagen som forklaringar till sjukdomen, trots en ihardig
forskning de sista 50 aren (NevroNor 2008). Mellan 12-25% som har schizofreni tillfrisknar
(Rigby & Alexander (2008). Schizofreni ar en neurobiologisk sjukdom med multifaktorell
etiologi som beror pa genetiskt arv och miljofaktorer. Risken for nedarvd schizofreni ar 60-90
% (Siedman et al. 2006). Studier gjorda pa enaggstvillingar visar att risken att bada far
sjukdomen ar 30 — 40 % (Ottosson & Ottosson 2007).

Schizofreni drabbar 1 % av befolkningen (NevroNor 2007; Schizofreniférbundet 2008). Enligt
WHO (2010) &r 24 millioner i vélden drabbade. Insjuknandet &r i aldersgruppen 15-35 ar med
en incidens av 3/10 000. Enligt Toérnell (red.) (2004) hade 35 000 personer i Sverige diagnosen
ar 2004 och mén drabbas oftare an kvinnor. Enligt APA (1994) ar medelaldern vid
insjuknandet tidig 20 arsalder for man och sen 20 arsalder for kvinnor. Cullberg (1999) menar
att man insjuknar i medeltal kring 24 arsalder vilket ar nagra ar tidigare &n kvinnor.

Norska forskare menar att friska manniskor har mer gra hjarnsubstans an de som lider av
schizofreni. I savél hjarnans utformning som i hjarnaktiviteten har man funnit skillnader.
Betraffande horselhallucinationer hos de med schizofreni menar forskarna att cellerna redan ar
upptagna och reagerar darfor inte pa ljudsignalen utifran. Horselhallucinationerna tros uppsta i
samma omrade som den normala sprakuppfattningen och felprogrammeringen tros ligga pa
genetisk niva (NevroNor 2008). Ny svensk forskning med data av 6ver 2 miljoner familjer
visar att schizofreni och bipolar sjukdom delvis har en gemensam genetisk orsak. Resultat visar
att nara sléktingar till individer med schizofreni och bipolér sjukdom har en 6kat risk att vara
drabbade av sjukdomarna. Dessa fynd gar emot tidigare installning att det ar tva separata
sjukdomar och en omvardering i diagnostiseringskriterier bor ses éver (Lichtenstein et al.
2009). Forutom tidigare namnda orsaker har Rigby & Alexander (2008) granskat ett flertal
studier om schizofrenins orsaker och tillfrisknande. De har funnit att en traumatisk handelse i
barndomen, kemisk obalans av neurotransmittern Dopamin eller influensavirus kan vara
tankbara orsaker.

Riskfaktorer

Enligt Bloch-Thorsen & Johannessen (red.) (2005) utgdr den psykosociala miljon i stora stader
en mycket stor risk, for att utveckla en psykisk sjukdom och speciellt da schizofreni. Man kan
inte sdga vad i miljon som 6kar riskerna. Ottosson & Ottosson (2007) menar att det ar oklart
varfor sjukdomen ar 6verrepresenterad i de lagre socialgrupperna. Wicks et al. (2005)
undersokte data ibland 2 miljoner svenskar som var foédda mellan 1963-1983. Man fann att
sociala riskfaktorer sasom foraldrars socioekonomiska situation, arbetsloshet, socialbidrag, om
foraldern var ensamstaende samt boendesituation innebar en dkad risk. Kombinerades 4
riskfaktorer 6kade risken 2,7 ganger.

Hasch (kada fran blomman) och marijuana (torkad blomstallning och véaxtdelar) utvinns fran
vaxten Cannabis Sativa som kan atas eller rokas i pipa eller som cigaretter. Cannabis &r
narkotika klassat (CAN 2008). Redan ar 1969 visade en svensk studie en forhojd risk att
utveckla schizofreni om man anvénde Cannabis (Zammit et al. 2002). Forskning vérlden dver
pekar pa att anvandning av Cannabis okar risken att insjukna i schizofreni och psykossjukdom



(Mc Grath et al 2010; Stefanis et al. 2004; Ferdinand et al 2005; Fergusson, Horwood &
Ridder 2005).

Stress sarbarhetsmodellen

Stress sarbarhetsmodellen (Zubin & Spring 1977) anvénds for att forklara en persons
psykiatriska tillstand. Den &r en teoretisk referensmodell for allvarlig psykiskt lidande.
Modellen menar att det psykiatriska tillstandet blir manifest nar kombinationen av sarbarhet
och stress gor att individens anpassningsformaga 6verbelastas. Vid kravande och konfliktfyllda
situationer 6verbelastar personen sin egen formaga och drabbas av psykossymtom. Det ar
manga sambandsorsaker som ger upphov till sjukdom. Modellen beskriver sjukdomsdebut,
forlopp och socialfunktion som en komplex interaktion mellan biologiska, miljo och
beteendefaktorer. Detta kan forklara varfor inte alla i en familj blir sjuka.

Figur 2 nedan illustrerar hur mycket stress en person tal innan han/hon blir sjuk. Var och en har
sin egen troskel (threshold) for hur mycket belastning vi klarar av utan att bli sjuka. Hur en
person upplever stress ar individuellt. Detta kan vi kalla for att vi har olika sarbarhet. Om
troskeln dverskrids utléses de fysiologiska och psykologiska reaktioner som &r typiska vid
forsamrad psykisk hélsa. En person med hdg sarbarhet klarar mindre belastning &n en person
med lag sarbarhet. Daglig stress avser den stress som det dagliga livet medfor. Det &r summan
av belastningar i sociala relationer, familj, arbetsliv och fritid. Livsh&ndelse betecknar en mer
avgransad stressande handelse da Zubin & Spring (1977) menar att livshandelser kan vara
naturkatastrofer, personliga handelser som ex. skilsméssa, giftermal, befordring mm.

Max

11|

Challenging <4+— | Threshold
events
Well
Min
low » high
Vulnerability

Figur 2. Relationen mellan "vulnerability” och ”challenging events” (Zubin & Spring 1977, s.
110).



Suicid (Sjalvmord)

Schizofreni tillsammans med en depression och ett missbruk dkar suicidrisken samt vid in och
utskrivning av psyKkiatrisk vard (Socialstyrelsen 2003b). Psykotiska personer som tar sitt liv
kan vara till en foljd av brist pa eget/andras hopp, befallande roster, en kansla av forféljelse
eller en forestallning om att aterforenas i doden (Haugsgjerd 1999).

Suicidalitet hos en person med schizofreni féregas ofta av langvariga och svara
psykosociala stressorer. Konflikter med ursprungsfamiljen ses ofta som en utlésande
faktor. Den egna sociala kompetensen &r ofta lag, vilket kan innebara svarigheter att
klara utbildning/arbete, eget boende och socialt umgéange...

(Socialstyrelsen 2003b, s. 33).

EE (expressed emotion)

Uttrycket EE (expressed emotion) uppstod pa 1970-talet da man undersokte klimatet i familjer
som hade en psykotisk familjemedlem (Nystrém 2003). Forskning pa 1980-talet fann att
overinvolverade familjer hade negativ effekt pa barnets aterinsjuknande och det gallde saval
ord som handling vare sig den var negativ (kritik) eller positiv (bekymrad uppmaéarksamhet).
Aterfallsfrekevens méts i EE och ligger till grund i dagens psykodynamiska familjearbete
(Haugsgjerd 1999). Dagens forskning av EE pekar at samma hall som tidigare forskning och
familjer med hog EE anses utgdra en riskfaktor for att en familjemedlem aterinsjuknar i en
psykos (Marom et al. 2002; Bebbington & Kuipers 1994).

Utredning

For att kunna stélla en diagnos intervjuas patient och anhdriga om sin situation och sina
livshandelser. 1 en neuropsykologisk undersdkning kartlaggs patientens kognitiva funktion med
hjélp av praktiska uppgifter. Med kognitiv funktion menas sensorisk perception,
uppmarksamhet, minne, arbetstempo, formaga att l6sa problem, forsta och anvanda spraket,
samt uppfattningsférmaga (Ueleland & @ie 2006). PANSS- intervju (positive and negative
syndrome scale), SCID (structured clinical interview DSM-1V (diagnostic and statistical
mental disorders) Axis 1 och GAF (global assessment of functioning) &r exempel pa
intervjuunderlag. Det gors en somatisk (kroppslig) undersdkning samt blodprover och urin
prov. Hjarnan undersdks med hjalp av EEG (electroenccephalogram), rontgenundersokningar
utfors med hjalp av CT (computer tomografi) och MR (magnetrontgen). Hjartat undersdks med
EKG (elektrokardiogram) (Bloch-Thorsen & Johannesen (red.) 2005).

Diagnostisering

Det finns tva klassifikationssystem som anvands for att deskriptivt beskriva och diagnostisera
psykiatriska sjukdomar. Det Amerikanska klassifikationssystemet APA (American Psychiatric
Associations), DSM IV och WHO:s ICD-10 klassifikationssystem (World Health Organisation,
International Organisation of Diseases). DSM IV har atskilt schizofrenierna och de affektiva
storningarna. Schizofrenibegreppet indelas i fem typer: kataton, desorganiserad, paranoid,
odifferentierad och residual typ. Schizofreni definieras enligt DSM-1V av 5 karakteristiska



tecken och symtom. Bade positiva och negativa symtom skall ha en varaktighet i 6 manader
och innefatta minst 1 manad av aktiv fas med symtom enligt sex kriterier A-F. Symtomen &r
bl.a. positiva och negativa symtom (APA 1994). Positiva symtom &r syn- horsel- kénsel — lukt
-smakhallucinationer, tanke -eko, osammanhangande tal med tankeblockering och
meningsfattigdom, desorganiserade eller bisarra stelnade kroppsstéllningar, tankestérningar,
vanforestallningar (upplever sig vara forfoljd, trakasserad, ens tankar eller handlingar styrs
utifran) som kan vara bisarra. Negativa symtom kan vara kansloméssig affektiv avflackhet med
avtrubbat kansloliv, inatvandhet, social isolering, apati, gladjeldshet, autism, tystnad, torftighet,
utarmat tankeliv och sankt intellektuell funktionsniva (Ottosson 2010; Hansen 2001).

| Sverige anvander vi sedan 1997 WHO:s ICD-10. Till skillnad fran DSM IV skall sjukdomen
ha varat i en manad i stéllet for sex manader med en aktiv tid pa 1 manad. Primarsymtom och
negativa symtom beskrivs samt kriterier. Minst ett Schneidersymtom (bisarr) eller tva ej bisarra
psykotiska problem. For dvrigt ar systemen likvardiga men DSM IV diagnostiseras enligt fem
axlar som beskriver det kliniska syndromet, forekomsten av personlighetsstérning eller mental
retardation, somatisk sjukdom som ger psykos, problemen samt en sammanfattande bedémning
enligt GAF skalan (Global Assessment of Functioning) (APA 1994; Socialstyrelsen 2003a).

Behandling

Neuroleptika/antipsykotiskt lakemedel reducerar symtom genom blockering av vanligtvis
dopaminreceptorerna D2 men dven serotoninreceptorerna. Forskning visar att nar det géller
patientens compliance (formaga att folja ordinationen) slutar drygt 40 % av patienterna efter tre
manader i 6ppenvarden att ta sin medicin (Dencker & Dencker 1999). Symtomen som en
person med schizofreni upplever menar man ar ett férsvar mot ett inre kaos och ar till for att
inte personligheten skall fa ett ssmmanbrott. Psykodynamisk inriktad psykoterapi starker
Jagets funktioner (att fungera i sociala sammanhang, kunna gora ett val, verbalisera
tankegangar och 16sa problem) (Nystrom 2003). Kognitiv beteendeterapi och kognitiv terapi
enskilt eller i grupp med fokus pa nuet hjalper till att forandra invanda maénster. Vid
familjeintervention far de anhdriga och patienten utbildning. Psykosociala insatser innebéar
traning pa dagliga géromal och sociala stodinsatser ges for att vardagen skall fungera och fa ett
meningsfullt innehall (Om schizofreni- 2005).

Omvardnadsteoretiker Joyce Travelbee

Joyce Travelbee (1926-1973) var larare och psykiatrisk sjukskoterska i USA. Hon var
inspirerad av och elev till omvardnadsteoretikern Ida Orlando som papekade att sjukskoterskan
maste forsta patienten (Rooke 1995). Travelbee’s omvardnadsteori ar en interaktionsmodell
och bygger pa en individualistisk ménniskosyn med den enskilda manniskan i centrum utifran
en existentialistisk filosofi och humanistisk psykologi. Sjukskoterskan anvénder sig sjalv
terapeutiskt. Det fundamentala ar att finna mening i och kunna hantera upplevelserna vid
sjukdom och lidande. Travelbee menade att varje individ &r unik och forst n&r man inser det ar
det mojligt att bygga upp en relation. Darfor forkastar hon begreppet sjukskoterska och patient.
En sjukskoterska ar ocksa en manniska och det handlar inte om att mista sin sjukskoterskeroll.
Men det viktigaste &r att hon inte blir uppfattad som en stereotyp eller generaliseras och blir
instoppad i ett fack. Da kan inte det mellanmanskliga forhallandet och fortroende etableras
(Travelbee 2001).



En mellanménsklig relation etableras genom en interaktionsprocess och sker i fem steg, 1.det
forsta motet 2. framvéxt av identiteter 3. empati 4. sympati 5. etablerande av 0msesidig
forstaelse och kontakt. Det forsta matet mellan sjukskoterska och patient kan vara praglat av
forvantningar och generalisering. Omsorgen far inte bli opersonlig och mekanisk. Efterhand
som interaktionen och kommunikationen etableras sa véxer identiteterna fram och da kan
sjukskaterskan fa en bild av hur individen upplever sin situation. Hur denne uppfattar sin
sjukdom ér viktigare dn diagnosen och klassificeringssystemen. Nar man far kontakt med en
manniska som férmedlar nagot och kan leva sig in i, satta sig in i och ta del av och forsta
hennes upplevelser kallas det Empati. Det &r en intellektuell forstaelse for den andre personen,
men darmed inte sagt att det uppstatt en msesidig kontakt och forstaelse mellan parterna.
Sympati innehaller varme och medkansla. | det sista steget har en relation och en 6msesidig
forstaelse uppkommit. Man kan lara kdnna en annan méanniska men inte till fullo forsta henne.
Travelbee (2001).

Problemformulering

Vad &r schizofreni?
Vilka &r foraldrarnas upplevelser och kanslor da barnet drabbats av schizofreni?
Vad innebér det fortsatta livet for familjen da barnet fatt diagnosen schizofreni?

| mitt arbete ser jag ungdomarnas och foraldrarnas lidande pa néra hall. Deras forsok att
bemastra situationen och alla deras fragor och rop pa hjalp. Darfor véacktes mitt intresse att
forska. Att soka fakta, svar och lésningar som kan lindra saval min egen som familjens angest
och behov. Jag hoppades fa en insikt i hur det kunde vara att vara mamma eller pappa till ett
barn med diagnosen schizofreni. Har jag som sjukskoterska och medmanniska en dkad
medvetenhet och stor kunskap om vad foraldrarna gar igenom blir jag "val rustad” och "trygg”
I mitt arbete och i min vardag. Det kan hjalpa mig i mitt fortsatta arbete som sjukskoterska nér
jag skall kommunicera med och hjélpa andra.

SYFTE

Foraldrars kanslor och upplevelser nar deras barn fatt diagnosen schizofreni.

METOD

DATAINSAMLING

Sokningen efter artiklar skedde under mars manad 2010 med sokord fran Thesaurus, Boolean
/Phrase och Me-SH-termer. S6kningen gjordes genom Goéteborgs Universitets Biblioteks
databaser CINAHL, Pub Med.gov, Psych ARTICLES (CSA) och Psych INFO 1872-current
(CSA).



I figur 3 nedan askadliggors sokningsprocessen enligt Polit & Beck (2004) flodesschema for
litteraturstudier som forfattaren har foljt i gjorda sokningar efter artiklar. Flodesschemat borjar
i ruta 1 och foljer pilarna medurs till nasta ruta osv. Aven informationssokning enligt Ostlundh
(2006), Friberg (red.) kap 5 s. 45-70) har gett inspiration och varit till stor hjalp i processen.
Tekniker som foresprakades var att skapa en arbetsplan, fora dokumentation, anvéanda
grundladggande soktekniker som ex. Me-SH-termer samt g0ra provsokningar mm.

Sortera bort
ovidkommande material
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Bestam »| Sk manuellt/ —» Samla in —» Utse —» Lasoch L Sortera
sokord elektroniskt efter ténkbara lampliga anteckna fynden
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Analysera
Identifiera nya referenser
\ 4

Borja skriva

Figur 3. Flédesschema for litteraturstudier enligt Polit & Beck (2004) s. 105. (fritt dversatt).

Eftersom syftet med litteraturstudien var att belysa foraldrars upplevelser av att ha ett barn med
sjukdomen schizofreni exkluderades artiklar som ber6rde andra slaktingar och vardgivares
upplevelser. Definition “foralder” var en biologisk mor/far/sambo eller att barnet var adopterat.
Artiklar som inte hade fokus pa schizofrenidiagnosen utan istallet anvande begreppet mental
illness och omfattade andra diagnoser exkluderades. Endast artiklar som handlade om
schizofreni eller schizoaffektiv sjukdom i kombination och passade syftet, inkluderades.
Artiklar som inte var skrivna pa engelska, danska, norska eller svenska exkluderades pa grund
av forfattarens begransade sprakkunskaper. S6kning som resulterade i traffar mellan 100 och
150 tidsbegransades med 5 ar. | databaserna CINAHL och Pub Med.gov Psych ARTICLES
och Psych INFO gjordes sokningarna. S6kningarna gav 17 tankbara artiklar efter att ha last
abstrakt, men efter granskning av artiklarna aterstod 8 artiklar da 9 artiklar hade exkluderats
enligt inklusions-/exklusionskriterierna. 1 Psych INFO soktes det pa forfattaren Maria Nystrom
vars namn hade kommit upp efter orientering ibland Universitetsbibliotekets bocker.
Sokningen gav 18 traffar varav traff nr 11 passade syftet och inkluderades i litteraturstudien.
En ny s6kning i Pub Med.gov gav 54 tréffar och artikel nr 1 inkluderades i litteraturstudien.

Sokorden 1. schizophrenia, 2. nursing, 3. parents, 4. child, 5.caregiver har anvands for att fa
fram 9 utvalda artiklar. I de forsta sokningarna anvéndes sokorden 1, 2, 3 men gav inte
tillrackligt manga utvalda artiklar for litteraturstudien. Darfor provades sokorden 4 och 5 i nya
sokningar. Begransning ar 2005-2010 (5 ar) anvandes endast i en sokning i Pub Med.gov.



Begransningen Peer Review Journals anvéandes i samtliga databaser utom i Pub Med.gov dér
sokning med begrénsningen Peer Review inte var mojlig.

Sokorden 1. schizophrenia, 2. nursing, 3. parents och 4. child kombinerades i samliga databaser
och traffarna varierade beroende pa kombinationen av sokorden i de olika databaserna.
Identiska sokordskombinationer som gav anvéndbara tréffar var endast mojlig i CINAHL och
Psych ARTICLES, déarav andra kombinationer av sékorden. | ytterligare en sékning i Pub
Med.gov. reducerades traffarna fran 141 traffar till 54 traffar med hjélp av 5 ars begransning
nér sokordet 5. caregiver provades.

De utvalda artiklarna kom ifran Canada, England, Japan, Sverige, Thailand och USA.

| en studie var diagnosen schizofreni enligt DSM IV och i tva studier enligt ICD 10. | fyra
studier var diagnosen schizofreni och i tre studier var diagnosen schizofreni/schizoaffektiv
sjukdom, men utan att man angivit vilket klassifikationssystem man anvént. Tre studier hade
fatt godkannande av Etiska namnder. Tva studier utfordes med 6ppna djupintervjuer och atta
studier anvénde intervjuguide varav fem data analyserades. | samtliga studier deltog endast
foraldrar. Komplett sokschema presenteras i bilaga 2.

DATAANALYS

| denna litteraturstudie har forfattaren valt att gora en innehallsanalys av de insamlade
resultaten i de 10 vetenskapliga utvalda artiklarna. En innehallsanalys ar en process som
innebar att efter upprepad lasning av texten fas en uppfattning om helheten i innehallet som
darefter bryts ner i mindre hanterbara enheter. Genom att urskilja monstret i de olika enheterna
kan dessa identifieras, kodas och tematiseras. Pa sa vis kan det skapas en forstaelse utifran
skillnader och likheter i texterna (Elo & Kyngnés 2008). Forfattaren av denna litteraturstudie
har efter basta formaga analyserat ett redan analyserat resultat som var presenterat med ord i en
text. Resultatet presenteras i text, med engelska citat och med hjélp av figurer. De valda
artiklarna lastes igenom ett flertal gdnger. Genom att soka efter likheter och olikheter efter
beskriven innehallsanalys gav det upphov till en indelning av resultaten i 9 teman. Resultatet
av denna litteraturstudie har strukturerats for presentation med inspiration av Sandelowski
(1998) tidsprinciper som kan beskrivas exempelvis som faser, fore under eller efter diagnos,
utlésande orsaker, vandpunkter eller andra viktiga handelser. Kvalitativa forskare kan valja att
anvanda tiden som en primér eller sekundar organiserande princip for att beskriva en process.
Organisationen visar vad forfattaren vill att lasaren skall se och betonar detta. Genom detta satt
att formedla information kan spanningen forhojas och 6ka lasarens kénsloupplevelse och
engagemang.

I denna studie presenteras resultatet efter en primar organiserande princip i faser fore, under
och efter diagnos med indelning av 9 huvudteman och bérjar éverst i fig. 4 med tema att fa en
diagnos eftersom det borjade med att foraldrarna upplevde férandringar i det dagliga livet
innan de sokte hjéalp och son/dottern fick diagnosen schizofreni. Da diagnosen var ett faktum
kom reaktionerna och livet fordndrades. Foraldrarnas upplevelser och reaktioner beskrivs
darefter i temana som f6ljs i klockans riktning: tema att kAnna sorg, tema att kédnna
skuld/skam, tema att uppleva borda, tema att uppleva aggressivitet, tema att méta
sjukvardspersonal, tema att uppleva ohélsa, tema behov av beméstringsstrategier och tema att
uppleva hopp.
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Figur 4. Presentation av de 9 huvudtemana.

De 9 huvudtemana presenteras i figur 4 ovan. Resultatet borjar med temat att fa en diagnos
eftersom den beskriver en start pa sjukdomsforloppet. Dérefter beskrivs foraldrarnas kanslor i
temat att kdnna sorg och att kanna skuld/skam. Vardandet innebar en belastning som beskrivs
under temat att uppleva bdrda och att uppleva aggressivitet. Foraldrarnas upplevelser av
kontakter med psykiatrin och sjukvardspersonal samt behov av information och kunskap
beskrivs under temat att mota sjukvardspersonal. Hur situationen har paverkat foraldrarna och
hur de mar beskrivs under temat att uppleva ohélsa. Hur foraldrarna forsoker att klara av
situationen beskrivs under temat behov av bemastringsstrategier. De 9 huvudteman avslutas
med temat att uppleva hopp. Ett hopp och en tro pa framtiden om ett battre liv. Resultaten fran
de utvalda artiklarna redovisas i figurer 5 — 13 samt genom skriven text och citat.

Tema att fa en diagnos

{ Att fa en diagnos

tiden innan | ‘ sbkandet efter | [ tiden efter

diagnosen hjalp _ diagnosen fidsldaring
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Figur 5. Temat att fa en diagnos med underteman.

De flesta barnen hade en normal barndom fram till puberteten (Tuck et al. 1997; Pejlert 2001).
Skonmalade minnesupplevelser fran tiden innan diagnosen aterkom i foraldrarnas berattelser
(Pejlert 2001). Foraldrarna kande pa sig att nagot var fel men intalade sig sjalva att barnet bara
var annorlunda eller att det var vanliga tonarsproblem. Allt eftersom beteendet blev mer och
mer bisarrt forst da sokte man hjalp (Tuck et al. 1997). Sonen/dottern hade tvangsbeteenden,
drog sig undan sina vanner, isolerade sig pa rummet (Pejlert 2001). Nar barnet blev sjukt och
stdngde inne sig i sin egen vérld, uppforde sig som en galning och hallucinerade skramde detta
foraldrarna eftersom de inte visste att det var psykotiska symtom. Foréaldrarna hade svart att
forsta vad som hande (Nystrom & Svensson 2004; Pejlert 2001; Peterson & Docherty 2004).

Foraldrarna kande frustration 6ver de sa kallade experterna som skyllde beteendena pa
drogmissbruk och tonarsproblem. En foralder berattade att man inte fick kontakt med sonen
och jamforde det med en bok vars sidor var igentejpade (Tuck et al. 1997). Foréldrarna beskrev
sin son/dotter: ” ’It was so strange one day when we came home...s/he was completely
gone...we couldn’t reach her/him at all” (Pejlert 2001, s. 197). Foréaldrarna hade ett desperat
behov av att fa en forklaring av sjukvardspersonalen (Pejlert 2001; Tuck et al. 1997; Ferriter &
Huband 2003). Foréldrarna var besvikna och forvirrade 6ver den inadekvata knappa
informationen de fick fran sjukhuspersonalen Pejlert (2001). Papporna upplevde de att
psykiatrerna inte trodde pa deras berattelser **I’ts was horrible, no one helped our daughter”
och ““ We had to fight for four years before we got any help” (Nystrém & Svensson 2004, s.
369).

I och med diagnosen bekréaftades deras farhagor och de upplevde chockkénslor (Nystrom &
Svensson 2004; Pejlert 2001; Peterson & Docherty 2004). Eftersom sjukdomsprognosen var
dalig blev situationen en kritisk livshandelse for familjen. Det som en gang hade varit en vanlig
familj forandrades radikalt. Det uppstod funderingar om vad det innebar for familjen, barnets
och allas framtid (Tuck et al. 1997; Pejlert 2001; Nystrom & Svensson 2004). En mamma
beskrev situationen som att vara vilse i en tunnel dar man inte sag nagot ljus (Milliken 2001,
s.157). I den thailandska studien Rungreangkulkij & Chesla (2001) levde man nara naturen och
alla mammor trodde pa en 6vernaturlig kraft (ond kraft, andar och svart magi) Detta bidrog till
att man forst sokte hjalp hos Healers och Shamaner, innan man gick till sjukhuset. I studien av
Ferriter & Huband (2003) fick foraldrarna rangordna trolig orsak till schizofreni och biologiska
faktorer som gener, arv och neurotransmittorer och darefter livshédndelser trodde man var de
framsta orsakerna till sjukdom. Enligt Pejlert (2001) ansags psykosociala faktorer (stress,
kérleksbekymmer, krdvande barndom och att vara patient) vara de framsta orsakerna, trots att
personal foresprakade biologiska faktorer.

Tema att kdnna sorg

‘ Att kdnna sorg

framling ‘ lidande forlorat liv misslyckande
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Figur 6. Temat att kdnna sorg med underteman

Foraldrarna beskrev sin situation och jamférde med sagans varld dar den elaka fen stjal barnet
och ersatte det med ett frammande och fult barn som aldrig vaxte upp (Tuck et al. 1997).
Sonen/dottern var férdndrad och féraldrarna kdnde inte l&ngre igen sitt barn (Pejlert 2001;
Tuck et al. 1997). "It’s like the kid we had once died and you got a whole new set to work
with” (Tuck et al. 1997, s. 121). Foraldrarna uttryckte att deras son/dotter inte var dod men var
forandrad och jamférde barnen med en utomjording (Pejlert 2001). Personen var inte dod i den
bemérkelsen att man begraver, sorjer och gar vidare. Det var en smarta och en sorg att bli
pamind om det forlorade liv som sonen/dottern kunde haft (Nystrom & Svensson 2004; Tuck
et al. 1997; Milliken 2001). Enligt Ferriter & Huband (2003) upplevde 91 % av foraldrarna
sorg 6ver vad som kunde ha blivit.

I Bulger, Wandersman & Goldman (1993) studie uttryckte 18 % av féraldrrarna sorg for
sonens/dotterns lidande och bortkastade liv. Foraldrarna kande sig ofullstandiga som vardare
da de var osdkra pa hur de skulle bemota sonen/dottern. Enligt Pejlert (2001) uttrycktes sorg
Over det som aldrig blev av och for det som var forlorat. Sonens/dotterns liv beskrevs som tomt
och innehallslost. For det mesta tillbringade de sin tid pa sina rum och i sin sang. De gick upp i
vikt, storrokte, hade dalig kondition, tandproblem och konsumerade kaffe.

En pappa uttryckte sin sorg genom att saga:

I’ts with a aching heart we follow his/her downhill path...i’ts so sad really...not only
does s/he have to live with his/her mental problems, s/he has to look different too’.
(Pejlert 2001, s. 197).

Att inte fa mojlighet att vara den foralder som man onskade, gav dalig sjalvkéansla och den
egna identiteten gick forlorad (Nystrom & Svensson 2004; Tuck et al. 1997; Ferriter & Huband
2003; Milliken 2001). En foralder beskrev sig sjalv som misslyckad da den uppfattningen om
barnuppfostran som hon hade, inte blev vard nagonting (Tuck et al. 1997). En pappa kéande att
han inte kunde vara den manliga forebild som han hade velat (Nystrom & Svensson 2004). |
den thailandska studien Rungreangkulkij & Chesla (2001) beskrev mammorna sorgen Over att
inte fa vara en mamma. De thailandska mammorna praktiserade Thum Jai for att skapa en lugn
och trygg omgivning. Beroende pa detta forhallningssatt kunde hon aldrig visa sin styrka och
vinna en kamp for hon visste att provocerades sonen/dottern sa blev det varre. Darfor vek hon
undan och behdll sitt talamod.

Tema att kdnna skuld/skam

‘ Att kdnna skuld/skam

varfor just jag? ‘ sjdlvanklagelse skuldkanslor beskyllda
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Figur 7. Temat att k&nna skuld/skam med underteman

Endast tva av foraldrarna enligt Ferriter & Huband (2003) menade att familjen eller andra
beskyllde dem for att ha orsakat sjukdomen Féraldrarna beskrev nddvandigheten av att
klargora orsaker till varfor just de hade drabbats. En mamma sa att hon visste att det inte var
hennes fel. Men det spelade ingen roll om nagon forklarade om och om igen att det inte var
hennes fel. Hon kéande sig d&nda misslyckad (Tuck et al. 1997; Pejlert 2001). Personalen
menade att det var en genetisk orsak till schizofreni men det lattade inte pa skuld och
skamkanslorna hos foraldrarna. En foradlder menade att: 1 know that | am a little bit
damaged...and...well, you know how that has effected him/her’. (Pejlert 2001, s. 198).

Papporna kande skuld i att sonen/dottern var sjuka. Lakarna ignorerade dem och beskyllde de
for att det var deras fel att sonen/dottern var psykotisk. (Nystrom & Svensson 2004). | studien
av Ferriter & Huband (2003) kande 55 % att de hade skuld i att sonen/dottern blivit sjuka. Det
var saker som de inte eller borde gjort eller upptéckt varningstecknen tidigare. Uttryck som om
jag inte hade skrikit a honom nar han gjorde fel eller jag &r den sortens mamma som foder
daliga barn. En mamma tyckte sig gora allt ratt nar hon uppfostrade dottern men mamman hade
skuldkénslor och undrade vad hon gjort for fel.

| EE studien uttryckte 11 foraldrar sjalvanklagelser och 2 foréldrar uttryckte det mer &n en
gang. Man fann att sjalvanklagande foraldrar med kontrollbehov signifikant associerade med
EOI (emotionell 6verinvolvering) men inte med kritiska kommentarer (Peterson & Docherty
(2004). En foralder kande nedstamdhet och menade att det k&ndes som en forbannelse vilade
over henne, ett slags straff (Pejlert 2001). | studien Rungreangkulkij & Chesla (2001) fran
Thailand intervjuade man 12 mammor fran landbygden. Enligt Buddismen &r Karma deras
livsode och eftersom man gjort nagot daligt i ett tidigare liv far man ta konsekvenserna av det i
detta livet.

Tema att uppleva borda

‘ Att att uppleva borda

emotionell { ekonomisk konflikt symtom

Figur 8. Temat att uppleva borda med underteman.

Foraldrarna hade allt ansvar nar sonen/dottern inte var inlagda pa sjukhus eller bodde pa nagon
institution. Ansvaret bestod i att soka sjukvards hjalp, ga till tandlékaren, betala rakningar,
passa pa och se efter att inget hande (Tuck et al. (1997). Den emotionella bérdan uppgick till
77 % och néstan hélften k&nde en ekonomisk borda (Ferriter & Huband 2003). | Canada gavs
inte mycket finansiell hjélp till psykiskt sjuka. Terapi, tandlédkare och mediciner kostade extra.
Hamnade sonen/dottern hos polisen sa kostade det pengar att fa dem dérifran. Foraldrar kunde
riskera att spendera tusentals kronor och det var manga mammor som bara jobbade halvtid
(Milliken 2001). En thailandskmamma menade att hon aldrig var trétt eller kdnde borda. | den
thailandska kulturen forvantades man att ta hand om sitt sjuka barn (Rungreangkulkij & Chesla
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(2001) Enligt Bulger, Wandersman & Goldman (1993) uppgav 12 % att de inte kande nagra
svarigheter i vardandet. Sextio procent av de som bodde tillsammans med sonen/dottern
uppgav mindre borda och mer tillfredstallelse i vardandet. Foraldrar med hogre utbildning
uppgav att de kande mer borda. Likasa kande de som var aldre mer bérda och konflikter. Man
fann en hog korrelation mellan konflikt och bérda samt mellan tillfredstéllelse och intimitet. En
tillfredstallning i vardandet och bordan var nar foraldrarna kande uppskattning da
sonen/dottern vande sig till féréldrarna med sina problem.

Den japanska studien med Hanzawa et al. (2008) som maétte bérdan hos 57 mammaor
redovisade ett signifikant resultat. De som hade hjélp av andra vardare (oftast pappan, partner
och darefter slakting) upplevde mindre borda. Aven variablerna sociala intressen,
accepterande, sammanhang, undvikande/resignation samt forstaelse for diagnosen relaterade
signifikant till att kdnna borda. Att dela sin bérda med andra hjalpte.

I studien av Lloyd et al. (2010) jamfordes indier och engelsman som bodde i England.
Indiernas son/dotter visade fler negativa symtom och indierna k&nde signifikant mer borda &n
vad engelsméannen gjorde. Det var nastan fem ganger vanligare att den indiske sonen/dottern
levde tillsammans med familjen. Detta bidrog till att familjerna bestod av manga
familjemedlemmar. Skrik och gap samt bruk av ovardat sprak utgjorde en stor del av bordan.

Tema att uppleva aggressivitet

‘ Att uppleva aggressivitet

kanslor ‘ konflikter bemétande suicid

Figur 9. Temat att uppleva aggressivitet med underteman

Enligt Bulger, Wandersman & Goldman (1993) hade 45 % av féraldrarna spanningar och
konflikter med sonen/dottern men 15 % argumenterade aldrig med sonen/dottern. Féréldrarna
reagerade med depression, skuld, oférmaga att forsta eller med ilska. Sonen/dottern reagerade
med aggression eller oro dver fordldrarnas reaktioner utan att foraldrarna kénde till det. For
1/3 lostes konflikterna snabbt och for lika manga var det omdjligt att l6sa konflikterna.

De thailandska mammorna behdll sitt lugn och distanserade sig fran situationer som kunde
uppstd. De konfronterade inte sonen/dottern. Mammorna visade inga kanslor och pratade alltid
lugnt och med en mjuk stdmma till barnen (Rungreangkulkij & Chesla (2001). Ferriter &
Huband (2003) reovisade att flertalet av sonerna/dottrarna férekom i straffregistret for olika
brott. Det var vanligt med vald och beteendeproblem. Av 26 foraldrar svarade 17 foraldrar att
sonen/dottern var sjalvmordsbenégen. Enligt (Milliken 2001) fanns en radsla for schizofreni,
en radsla for sonens/dotterns sakerhet och en radslan for vald och sjalvmord. Ferriter &
Huband (2003) uppvisar ett signifikant resultat da foraldrarna kande sig lasta och inte visste
hur de skulle agera i olika situationer.
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En pappa beskrev aggressionen som en dvernaturlig kraft som var inom sonen:

A terrifying experience...the energy that’s there and it’s malevolent but like, if you
keep still, nothing is going to happen-you just got to keep it calm...the more you
said...the more aggressive he became.

(Ferriter & Huband 2003, s.555).

Tema att mota sjukvardspersonal
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Figur 10. Temat att mota sjukvardspersonal med underteman.

Den information som getts av framst lakare angaende sjukdomen ansag foraldrarna inte varit
tillfredstéllande (Tuck et al. 1997; Ferriter & Huband 2003; Milliken 2001). Foraldrarna hade
ett mycket stort behov av att fa veta fakta om sjukdomen och sokte kunskap pa egen hand for
att kunna forsta och ta hand om den sjuke (Tuck et al. 1997; Ferriter & Huband 2003).

De hade inte fatt tillracklig information for att kunna klara omvardnaden. De hade behovt mer
information men l&karna verkade ha en instéllning att foraldrarna inte forstod medicinsk
information (Ferriter & Huband 2003).

Mammorna deltog langre tid och mer regelbundet i familjegrupperna &n vad papporna gjorde
(Milliken 2001). Papporna ansag att familjeutbildningen var for standardiserad och orsakade
angest och en spricka mellan paren eftersom terapeuten inte ville att paren skulle ha nagra
meningsskiljaktigheter.

The family interventions almost cracked our [husband and wife] relation.
They said that we must learn to have the same attitude and the same opinion,
otherwise our son would get worse. They told us to agree about our behavior
and then report back to them next week.

(Nystrom & Svensson 2004, s. 373).

IIska och negativa kanslor hos foraldrarna var vanligt i mote med sjukvardspersonal. Av de 26
intervjuade foraldrarna kénde 21 att de blev negligerade av personalen och da framst av
ldkarna och sjukskoéterskorna. Foréldrarna kénde att de fick mest hjalp av familjen och av
sjalvhjalpsgrupperna (Ferriter & Huband 2003). Enligt Nystrom & Svensson (2004) hade
papporna negativa upplevelser av sjukvardspersonalen men valde att inte prata s mycket om
det.

I studien av Pejlert (2001) var inte relationen till vardpersonalen bra och foraldrarna uttryckte
att personalen var lata, inte passade for eller var ointresserade av sitt jobb:
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I” went there Saturday night, the staff sat with their feet on the table,
watching TV...the residents were in their rooms...I’ve told them what I think
about it...you must be allowed to say what you think...to change things’.
(Pejlert 2001, s. 196).

En pappa i den svenska studien blev arbetslos och halsade da pa sonen pa boendet varje dag.
Pa ett familjesamtal hade terapeuten uttryckt att hon tyckte detta var underligt och egoistiskt
och efter det deltog pappan inte mer i familjesamtalen. Andra féraldrar upplevde att de inte var
valkomna vare sig pa besok eller pa familjesamtal, men de kéande sig valkomna av de andra
foraldrarna. En foralder forbjods att besoka sonen pa sjukhuset, personalen sa att det var det
bésta for sonen ... | was furios...mad...heartbroken...am | that bad for my child I asked
myself” (Pejlert 2001, s. 198). Foraldrarna ville vara med i vardandet men de kande sig
utestangda och personalen delade inte med sig av information till dem eller lyssnade pa deras
forslag (Pejlert 2001; Milliken 2001). En kalla till irritation hos foraldrarna var att personalen
uttryckte att de k&nde sonen/dottern béttre &n foraldrarna gjorde. Hade foréldrarna forslag till
andringar kunde personalen svara att de inte tog nagra order fran dem. Personalen hanvisade
till autonominitet och integritet nar sonen/dottern isolerade sig pa rummet:

Principle of autonomy and integrity as respect for the client’s right to decide for

him/herself, narrated as “"when s/he has closed the door s/he must be left alone”...
(Pejlert 2001, s. 198).

Tema att uppleva ohalsa

Att uppleva ohélsa

~ somatisk/psykisk | ‘ oro for [ aktenskaps | [ EE expressed |
paverkan framtiden | problem ) emotion

Figur 11. Temat att uppleva ohélsa med underteman

Mammorna uttryckte oro for att sonen/dottern skulle bli sjukare, for da skulle det bli svarare att
ta hand om honom/henne. En mamma hade sémnproblem och lag vaken om natten och tankte.
(Rungreangkulkij & Chesla 2001). I studien av Milliken (2001) hade n&stan samtliga foraldrar
somnproblem och lag vakna och tankte, vilket ledde till konstant trétthet. Enligt Bulger,
Wandersman & Goldman (1993) hade 22 % accepterat att de inte kunde skydda sin son/dotter
vid alla tillfallen och 10 % oroade sig for framtiden. I studierna av Nystrom & Svensson 2004;
Pejlert 2001 fanns oron for vad som skulle hdnda nér foréldrarna inte langre fanns dér och
kunde ta hand om sonen/dottern:

I am always worried about what will happen when we [parents] can’t give support

anymore. The loneliness is awful; he has no friends at all.
(Nystrom & Svensson 2004, s. 371).
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Papporna berattade om kanslor av hopploshet. Nagra kéande sig deprimerade och det fanns en
oro for att sjalva bli mentalt sjuka och psykotiska. (Nystrom & Svensson 2004; Milliken 2001).
Konflikter och spanningar utldste depression hos 45 % av foraldrarna och 12 % kéande
frustation Gver sin egen ilska (Bulger, Wandersman & Goldman 1993). Enligt Milliken (2001)
fick 1/3 av mammorna psykiatrisk hjalp och nagra av papporna led av depression och
panikattacker. Aven somatiskt paverkades 1/3 av foraldrar av benskorhet, hogt blodtryck,
bréstsmartor och viktuppgang. Foraldrarna uttryckte stress och frustation och de kampade med
livet. De hade satt sina egna liv pa en vantelista och planer skots pa framtiden. Kriserna
beskrevs som att aka berg och dalbana med kanslor och fruktan.

Flera hade i gratit i manga ar och gjorde det fortfarande (Milliken 2001; Rungreangkulkij &
Chesla 2001). Foraldrarna gréat for att latta pa frustation och spanningar, men ocksa for att man
ké&nde sorg och skuld (Milliken 2001). De thaildndska mammorna grat nér de var ensamma
(Rungreangkulkij & Chesla 2001).

Ferriter & Huband (2003) redovisade att 77 % av foraldrarna uttryckte k&nslor som rédsla och
64 % uttryckte chockupplevelse. Samtliga papporna enligt Nystrém & Svensson (2004)
beréattade om hur svart deras dktenskap drabbades och hur de misslyckats med att halla ihop
familjen. Enligt papporna hade fruarna i alla ar varit dverinvolverade, brytt sig for mycket och
oftast sett saker och ting fran en negativ synvinkel. Nagra av papporna anklagade fruarna for
att inte kunnat hantera situationen. Detta medfdrde att nagra 6vervagde en skilsméassa pa grund
av fruarnas agerande:

My wife’s relation with our son is loaded with anxiety. Sometimes | have
asked her if she always must talk about this when we try to enjoy a nice day.
(Nystrom & Svensson 2004, s. 373).

Né&r man métte 54 foréldrars EE (expressed emotion) klassades ett hogt EE hos foraldrar som
hade kritiska kommentarer pa minst sex av fragestallningarna. Féraldrarna bedomdes efter tva
kriterier, dels innehallet i svaren och hur man svarade ex. om det blev sagt att sonen ser pa TV
hela dagarna och samtidigt med ett tonldge som var sarkastisk eller tillsammans med en
forhojd stdimma eller att talets rytm forandrades. EOI (emotionell 6verinvolvering) innebar att
man kommenterade eller visade ett beteende som indikerade éverdriven angest eller
overbeskyddande. Nar man jamférde mammorna och papporna fann man inga skillnader i
antalet kritiska kommentarer. Daremot nar EOl mattes visade mammorna signifikant hogre
varde. Man matte aven gap och skrik som resulterade i 30 foraldrar med lagt EE och 24 med
hogt EE (Peterson & Docherty 2004).

Tema behov av bemastringsstrategier

‘ Behov av bemastringsstrategier

dela

_erfarenheter [ féreningsarbete engagemang intressen
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Figurl2. Temat behov av bemaéstringsstrategier med underteman.

Av de japanska mammorna i studien av Hanzawa et al. (2008) hade 73,3% andra att tala med
som deltog i grupper pa centret och som hade liknande upplevelser. En forbattrad relation till
andra familjemedlemmar upplevdes av 3,5 %. En fjardedel 28,1% hade lart sig att mentalt
reducera sin borda. Pejlert (2001) fann att hjalpfulla bemastringsstrategier var att ha ett eget
intresse, acceptera sjukdomen och hopp om ett béattre liv for sonen/dottern. De thailandska
mammorna delade aldrig med sig till andra om hur de upplevde situationen (Rungreangkulkij
& Chesla 2001).

Att dela erfarenheter med andra medlemmar i Schizofreniférbundet var en stor trygghet
eftersom de hade samma erfarenheter och kunde darfor forsta hur det var (Nystrom &
Svensson 2004; Pejlert 2001). Det var en nodvandighet att kunna fly och komma bort fran
vardagen. Man engagerade sig i jobbet och gick pa kulturella engagemang (Nystrom &
Svensson 2004). Byta miljo och promenera i naturen med eller utan sonen/dottern samt att
engagera sig socialt i intresseférbund och jobba ideellt (Milliken 2001).

Papporna fann sin roll da sonen/dottern utéver emotionell hjalpt ocksa behovde praktisk hjalp.
Det blev en beméstringsstrategi for papporna att finnas dér och att kunna hjalpa. Det medférde
att onddiga konflikter med sonen/dottern kunde undvikas. Papporna skétte ekonomin, gjorde
arenden, skotte kontakten med sjukhuset samt hdmtade sonen/dottern hos polisen:

My wife stayed in the inner area to speak. And I found my function as a fixer.
I have also required to do something to do during days for my son, as | have
always been responsible for all contacts with authorities.

(Nystrom & Svensson 2004, s. 372).

Tema att uppleva hopp

‘ Att uppleva hopp

hélsa [ goda stunder ett eget liv | battre sjukvard

Figur 13. Temat att uppleva hopp med underteman.

Hoppet beskrevs som en uppratthallande kraft men med standig forandring. Hoppet fanns men
det var en kamp och sjukdomen/symtomen kom tillbaka om och om igen. Man fick leva en dag
i taget med standig forandring av hopp, vilket innebar besvikelse da de goda stunderna inte
varade sa lang tid at gangen. De standiga forsok att finna nagot som hjélpte sonen/dottern blev
foraldrarnas livshistoria. Man hoppades pa ett bra liv for sonen/dottern och att de goda
perioderna skulle vara langre. Foraldrarna hade hopp om att fa ha ett eget liv igen:

I’ve had to sacrifice my life for theirs. | keep hoping there will come a time when | will
have a chance to get back out and do something, some of the things that | want to do
and just get on with my life, too.

(Tuck et al. 1997, s. 123).
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I studien av Bulger, Wandersman & Goldman (1993) hoppades 67 % av foraldrarna pa ett
battre forhallande mellan dem och sonen/dottern. Flertalet av fordldrarna hoppades pa att
sonen/dottern skulle bli mer oberoende. Enligt Pejlert (2001) oroade sig foraldrarna éver nér de
sjalva inte fanns tillhands langre. De uttryckte forvantningar och radsla men ocksa hopp infor
sonens/dotterns fortsatta liv. Man hoppades ocksa pa en béttre forstaelse for sjukdomen, ett
battre sjukvardssystem. Man beskrev hoppet som en barande kraft for att fortsatta att kunna
finna nya mojligheter for sonen/dottern. Det var en kamp att behalla hoppet  “we have
trampled around in this mess for 26 years now...it’s been all ups and downs””” (Pejlert 2001, s.
199).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Databaserna som anvéndes i sokningarna skiljde sig at nagot i sokfunktionerna. Sokordet nr 5
caregiver anvandes i de forsta provsokningarna men det visade sig ge manga traffar i tidskrifter
som tillhérde andra yrkesverksamheter.

Da en tidskrift dr granskad av experter pa omradet kan den kallas for "Peer Review” (Willman
& Stoltz 2002 s. 76). Databasen Pub Med.gov gav inte den mojligheten till begréansning och
darfor bestamde forfattaren att artiklarna skulle vara vetenskapligt uppstéllda med abstrakt,
metod, resultat samt publicerade av en ansenlig tidskrift. | efterhand har artiklarnanr 1, 7, 11,
16, 23, 26, och 29 sokts genom databasen Psych INFO och CINAHL och alla artiklar utom nr
1 var enligt databaserna Peer Review granskade. Artikel nr 1 hittades inte och det kan vara pa
grund av att den var utgiven OnlineFirst i mars manad 2010.

Spridningen éver landerna i de studierna som togs med i litteraturstudien gavs genom de
metodiska sokningarna som gjordes och har inte paverkats av forfattaren. En omfattande
sokning gav 17 tankbara artiklar. Efter genomlasning och granskning aterstod 8 artiklar. Det
antalet ansags vara pa gransen till for fa och forfattaren gjorde darfor bedémningen att finna
minst 2 artiklar till. Enligt Polit & Beck (2004) Flédesschema kunde dessa artiklar hittas med
nytt sokord och efter referenser och forfattare. Sékning gjordes darfor utifran en svensk
forfattares namn som uppkommit i samband med sékning av litteratur till bakgrunden.
Forfattaren anser att de 10 utvalda artiklarna ar relevanta och ger en éversikt av foraldrarnas
upplevelser runt om i varlden. Artiklarna aterspeglar olika metoder som saval intervjuguider
och 6ppna intervjuer. Eftersom det finns kulturella olikheter kan urvalet av artiklar spegla
denna olikhet och likhet for att skapa forstaelse for vad foraldrarna gar igenom, vare sig de bor
har i Norden eller i nagot annat land. Syftet var inte att jamfora olika kulturer.

Under granskningen uppkom funderingar kring urvalet av de intervjuade personerna i
artiklarna. Aven om det ar en svensk studie ar det inte sjalvklart att de medverkade inte kan ha
utlandsk bakgrund. Det redovisas inte alltid i studier om den intervjuade ar foédd i Sverige med
svenska foraldrar eller har invandrarbakgrund. Ar man svensk medborgare anses man vara
svensk. Det &r viktigt att beakta detta nar man granskar artiklar och drar slutsatser om
foraldrarnas upplevelser i det utvalda landet. I den thailandska studien (Rungreangkulkij &

19


http://csaweb108v.csa.com.ezproxy.ub.gu.se/ids70/p_search_form.php?field=au&query=bulger+michael+w&log=literal&SID=0p1ree3ijjjqjtv0aado3hkke4
http://csaweb108v.csa.com.ezproxy.ub.gu.se/ids70/p_search_form.php?field=au&query=wandersman+abraham&log=literal&SID=0p1ree3ijjjqjtv0aado3hkke4

Chesla 2001) bendmndes kvinnorna som thaimammor av forskaren och tolkades déarfér som det
var inhemska thailandska kvinnor. I den japanska studien (Hanzawa et al. 2008) talades det om
kvinnan i den japanska kulturen. Detta tolkades som att det var inhemska japanska kvinnor.

RESULTATDISKUSSION

Tema att fa en diagnos

Resultatet visar att innan foraldrarna till barn med schizofreni fick nagon hjalp hade foraldrarna
under flera ars tid upplevt en stor stresspaverkan. Nar de sokte hjalp blev de inte tagna pa
allvar och lakarna skyllde symptomen pa drogmissbruk och tonarsproblem. Mina reaktioner pa
detta ar att det kan vara svart att stalla en diagnos efter ett kort mote med en ldkare, men det
finns sa manga tecken pa en psykossjukdom som sjukvardspersonal/skolan borde ha upptackt
och foljt upp. Ser man pa psykosforloppet som beskrivs i figur 1 hade sonen/dottern befunnit
sig i den premorbida och prodromala fasen under lang tid, med de varningstecken som
beskrivs. | allméanhet har varken foraldrar eller ungdomar nagon insikt i vad en psykossjukdom
innebar. Darfor ar det viktigt att sprida information om psykostecken. Da kan varningstecken
upptéckas och de drabbade ungdomarna kan komma snabbare till behandling. Melle et al.
(2004) visar i en skandinavisk studie att en tidig intervention vid forstagangspsykoser forkortar
psykosen fran 16 veckor ned till 5 veckor.

Flera av foraldrarna hade en intuition da deras magkéansla sa att nagot var fel. Som foralder
k&nner man sitt barn och oftast visar det sig att magkanslan stdmmer. Som sjukskéterska
forlitar jag mig oftast pa min magkéansla. Betraffande foraldrarna sa galler det att mota dem
med respekt och lyssna pa dem nar de berattar om sin situation och sina kanslor. Enligt
Travelbee (2001) ses varje person som unik och skall hjalpas efter ett satt som &r tillpassat just
den individen. Omvardnadsbehovet uppnas om en mellanmanskligrelation etableras. For att
uppna denna relation maste man gatt igenom de fem relationsfaserna som beskrivs pa sidan 6.
En god kommunikation ar ett viktigt inslag for en framgangsrik 6msesidig process dar tankar
och kanslor férmedlas.

Travelbee menar att individen reagerar beroende pa sin personlighet och kulturella bakgrund
(Travelbee 2001). Nér fordldrarna far beskedet om diagnosen schizofreni utldser detta
chockkanslor vilket medfor att de tappar kontrollen. Deras liv raseras och framtiden blir hotad.
Som sjukskoterska har jag till uppgift att hjalpa méanniskor att hantera sina upplevelser och
finna mening i den situation de befinner sig i. Detta kan jag uppna genom att lara kanna
personen for att sedan kunna hjélpa denne att acceptera och bemadstra sin livssituation.

Under chock och reaktionsfasen nar foraldrarna kanner sig omtumlade ar det centrala malet att
de far en upplevelse av kontroll och forutsagbarhet. Deras varld ar kaotisk och kanslorna
overvaldigar dem. Som sjukskoterska skall jag kunna satta mig in i situationen och vara lyhord
for hur foraldrarna tolkar situationen, da forst kan jag hjélpa.

Enligt Travelbee &r det viktigare att satta sig in i hur den drabbade tolkar sin situation &n
diagnosen som stts efter klassificeringssystemen (Kirkevold 2000). Jag kan halla med om att
det ar viktigt att se personen bakom diagnosen men diagnosen ar en del av forstaelsen bakom
problematiken och darfor &r den viktig anser jag. Det &r inte alltid det blir satt rétt diagnos och
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darfor ar det viktigt att ocksa inte "bli fastlast i diagnosen” utan tanka utanfor ramarna.
Diagnosen kan ju &ven forandras under tid.

Tema att kdnna sorg

Resultatet visar att féraldrarna kanner en stor sorg och saknad. En sorg att se barnet som varit
dem néra forvandlas till en framling. Smértan i att sérja ett barn som inte ar dott men anda ar
borta. Sorgeprocessen ser olika ut for var och en av oss. Darfor ar det viktigt som
sjukskoterska att kanna till de faser som foraldrar/patienter genomgar vid en kris for att battre
kunna forsta de drabbades reaktioner. Enligt Ottosson & Ottosson (2007) &r sorg en akut stress
och en krisreaktion som kan beskrivas i fyra faser . Fasl. Chockfas med svarighet att ta in det
som hant. Fas 2. Reaktionsfas med kanslor (langtan protest, bitterhet mm) i vagor. Fas 3.
Bearbetningsfas med mastring och problemlésning. Fas 4. Nyorientering som varar livet ut och
man blir mer lyhord for vad andra ménniskor upplevt.

Enligt Travelbee ar det viktigt att sjukvarden har nagot att erbjuda foraldrarna sa de kan
bearbeta sina upplevelser. Det &r sjukskoterskan med sina erfarenheter, skicklighet och
medvetenhet som kan ge stod till familjen och patienten sa att de kan hantera lidandet och
kanske finna en mening (Travelbee 2001; Kirkevold 2000; Rooke 1995). Att fa barn ar en gava
och innebér forpliktelser och férhoppningar. Man hoppas pa en lycklig framtid for barnet. Att
vara foralder innebér att se barnet vaxa upp, ga i skolan, fa ett jobb och skaffa sig familj. Det
blir en sjalvklarhet att vara en foralder, en forebild som barnet kan se upp till. Féraldrarna till
barnen med schizofreni fick aldrig méjligheten att vara den forebild och foradlder som man
hade hoppats pa och darmed gick den egna sjalvkanslan och identiteten forlorad.

Tema att kdnna skuld/skam

Resultatet visar att foraldrarna anklagar sig sjélva for att inte ha varit tillrackligt
uppmarksamma pa tecken till sjukdom och for att sjalva vara orsaken till sjukdomen. Enligt
Cullberg (1999) far vi skuld och skamkanslor nér vi anser att vi gjort nagot som gar emot vara
varderingar och normer. Det & samvetsrelaterat och kan ge psykiska besvar. Enligt Hanssen
(1998) har individens synsatt pa livet en avgdérande roll for hur man ser pa sig sjalv. En
livsaskadning behover inte vara knuten till en religion utan kan skapas genom vérderingar,
normer och den kultur man vaxt upp och levt i.

| Sverige pa medeltiden var enligt Crafoord manniskorna radda for det oforklarliga och
galenskap kopplades till andevarlden, Gud, magi, demoner och att vara besatt av djavulen eller
onda andar (Crafoord 1991). Flera av de granskade artiklarna tar upp att manniskan
omvarderar meningen med livet nar en kris uppstar och kan da séka svar i religionen. Detta gar
i trdd med Roness (1988). Min uppfattning om detta fenomen ar att nar vi drabbas av en
livshandelse finns det inga grénser for vilka l6sningar som kan tdnkas finnas. Ménniskan har
ett behov av att fa veta. Var syn pa saval livet och doden kan forandras i och med att vi drabbas
av en livskris.

Schizofreni ar en familjesjukdom eftersom den inte enbart drabbar den sjuke utan den drabbar

hela familjen. Forédldrarna satte sonen/dottern i fokus och glémde bort sig sjalva. Planer skots
pa framtiden och deras eget liv hamnade pa en vantelista. Sorgen blir da annu storre for det liv
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som man kunde ha haft nar man upptacker att livet gar fort och ibland kan det vara for sent att
borja leva det. Travelbee (2001) menar att lidandet &r nagot som &r ofrankomligt och &r en del
av att vara manniska. Lidandet beskrivs som personligt och det vanligaste reaktionssattet &r
fragan ” varfor just jag”. Méanniskan har svart att forsta varfor hon eller barnet drabbats och
reaktionerna pa detta kan vara vrede, depression, sjalvforebraelse, uppgivenhet mm. Med i
beaktningen maste aven kulturella véarderingar, sjukdomens omfattning, individens - familjens
och vanners reaktioner, formaga till att hantera stress mm som maste tas hansyn till nar
sjukskaéterskan gor sin bedémning.

Vi manniskor finner manga svar pa fragor och fenomen men vi maste dock inse att vi inte kan
fa svar pa allt och forsoka att acceptera detta.

Tema att uppleva bérda

| resultatet framkom att ekonomin spelar en betydande roll nar det géller att kdnna borda. De
aldre foraldrarna och de med hogre utbildning upplevde mer bérda. Dessa resultat har jag inte
jamfort med andra liknande studier i fraga om boérda. Men om hégutbildade och aldre kéanner
mer borda kunde vara intressent att undersoka vidare. Nar man blir dldre &r det naturligt att
man inte orkar samma tempo som nar man var yngre. Nar man levt lange med nagon i familjen
som har schizofreni sa ar det kanske naivt att tro att den erfarenheten bidrar till en trygghet.
Tydligen sa bar foraldrarna med sig bordan genom hela livet. Travelbee (2001) menar att
sjukdom och lidande inte har nagon mening i sig. Daremot kan den drabbade som upplever
konsekvenser i lidandet finna ett varde i erfarenheten.

Att de fordldrar som bodde tillsammans med sonen/dottern upplevde mindre bérda gor att jag
borjar fundera pa om det kan bero pa att foraldrarna har upplevelsen av kontroll. Néar
ungdomarna bor hemma séa vet man oftast var de befinner sig och hur de mar. Likasa framkom
det att klimatet mellan foréldrar och sonen/dottern hade betydelse for hur stor bérda och
tillfredsstéllelse man upplevde i omvardnaden.

| den thailandska studien upplevde mammorna inte nagon bérda och gick inte in i konflikter
med sonen/dottern. Helt klart spelar kulturen en roll for hur vi bemdoter och upplever de
situationer vi stalls infor. Var religion och ideologiska grundsyn paverkar vara uppfattningar
och forstaelse av vad som &r problem och vara val av I6sningar pa problemen.

Tema att uppleva aggressivitet

Resultatet visar att i samtliga studier finns spanningar och konflikter mellan sonen/dottern. Det
kunde hjélpa att inte ga in i konflikter med sonen/dottern. Tidigare forskning Schwartz,
Petersen & Skaggs (2001) visar att det &r vanligt med vald bland manniskor med
psykossjukdom.

Foraldrarna kande oro for att sonen/dottern skulle bega sjalvmord. Enligt Socialstyrelsen
(2003Db) visar internationella studier att 4 % -12 % med schizofreni dor genom sjalvmord. De
tar oftast sitt liv i borjan av sjukdomen. Det &r svart att forutse och man menar att det kan vara
betydelsefullt att se de beskyddande faktorer som avhallit personen fran sjalvmord.
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Vi i sjukvarden maste gora allt som star i var makt for att forhindra att en ung méanniska tar sitt
liv. Sjukhuset dér jag jobbar har precis startat en 2 dagars utbildning for personalen om
sjalvmord och sjalvmordsprevention. De senaste aren har vi haft flera sjalvmord och
utbildning i &mnet ser jag som en nddvandighet. Som sjukskoterska hamnar jag dagligen i
situationer dar jag maste fatta beslut. Dagsformen pa en patient kan férandras och det maste jag
vara observant pa. De symptom som en psykos innebér kan vara skrammande for saval
patienten som de anhdriga/ personal/andra. Nar en person har vanforestallningar och
hallucinationer ser och hor denne saker som kan vara mycket skrammande och
panikframkallande. Det ar svart att forestalla sig hur en psykotisk persons varld ser ut.
Travelbee (2001) menar att har man empati (fas 3) kan man férutse en annan persons
handlingar. Hon menar att empati bara kan uppsta mellan personer med en likartad bakgrund
eller en situation. Det betyder att alla sjukskoterskor inte kan forvantas kdnna empati for alla
patienter. Enligt min asikt ar det viktigt att man valjer inom vilken typ av avdelning man vill
jobba. Med ett brinnande intresse for sitt arbete 6kar det chanserna till god kommunikation och
interaktion med de man tréffar. Sjukskoterskans erfarenhet av likartade situationer och vilja att
forsta skulle da ge upphov till att empatifasen uppfylls. Men en varme och medkénsla for sitt
jobb och patienter/anhériga har man natt sympati (fas 4).

Tema att mota sjukvardspersonal

Resultatet visar att foraldrarna kdnde sig utestangda och kande en konfliktupplevelse med
vardpersonalen. Foréaldrarna ansag att de inte behandlades med respekt och det praglade deras
syn pa sjukdomen och den situation de befann sig i. Enligt Travelbee (2001) skall man inte
generalisera och stoppa in manniskor i fack. Gér man det kan inte det mellanméanskliga
forhallandet och fortroendet etableras.

Den emotionella spanningen som upplevs av saval foraldrarna och sjukskoterskan kan innebara
att det blir feltolkningar och kdnslomaéssiga reaktioner. En god kommunikation med inlevelse
och medkansla bidrar till att skapa trygghet. Det &r en livslang process att lara sig goda
kommunikations- fardigheter och man blir aldrig fullard. Med goda yrkeserfarenheter och
kunskaper kan sjukskaterskan formedla de atgarder som ar nédvandiga i omvardnadsarbetet.
Det kan vara att formedla vad som skall till for att hitta 16sningar pa problem, skapa hopp och
komma vidare mot de gemensamma uppsatta malen. Det ar av stor betydelse att samarbeta for
att kunna enas om vad som &r problem for att kunna se Iésningar. Enligt Travelbee (2001) &r
omvardnad en mellanmansklig process och kommunikationen ett verktyg for att uppna en
omsesidig forstaelse.

Resultatet visar att familjerna har ett stort behov av att fa information om sjukdomen och
kunskap om hur de skulle forhalla sig till den. | det empiriska psykoedukativa arbetet ges
forstaelsen av schizofreni genom biologiska och psykologiska faktorer. Familjen far utbildning
om sjukdomen. Genom att vidareutbilda personal kan familjesamarbetet bli béttre. Att arbeta
evidensbaserat innebar att man intresserar sig for familjens livshistoria och dess sociala
sammanhang och normer. Att arbeta evidensbaserat ar forutom att halla sig uppdaterad i
forskningen dven att vara lyhord och intressera sig for andras erfarenheter. Obligatorisk
handledning till personalen foreslas. Enligt Grongvist (2004) kan man genom reflektion se en
annan forstaelse pa ett fenomen vilket bidrar till att man ges nya synvinklar, idéer och
I6sningar.
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Min erfarenhet av familjesamtal visar att det kan finnas spanningar mellan fordldrarna. Jag har
oftast mest kontakt med mamman i familjen. Genom att ge familjen utbildning och kunskap
om schizofreni skapas en forstaelse hos de drabbade for vad som hander och vad for slags
svarigheter som kan uppsta i vardagen. Da kan de stotta varandra i de situationer som uppstar
och skapa en trygg atmosfar i familjen. Meningsskiljaktigheter kommer det alltid att finnas.
Aven personal har skilda &sikter om hur en bra vard skall se ut och vad som &r bést for
patienten.

Tema att uppleva ohalsa

I resultatet vittnar samtliga artiklar om att foraldrarnas livssituation gick ut éver den egna
halsan och nagra 6vervagde skilsmassa. Nastan alla foraldrarna fick somnproblem. Enligt
Halvorsen Bastge & Frantsen (1998) Kristoffersen (red.) kan somnproblem relateras till stress,
fysiologiska och sociokulturella orsaker som pafrestningar av att varda en anhdrig.

Flertalet foraldrar uttryckte en oro for framtiden da de inte langre fanns dar och kunde ta hand
om sonen/dottern. Oro kan gora att man blir sjuk och foraldrarna utvecklade saval psykiska och
somatiska sjukdomar. Enligt Cullberg (1999) uppstar vid angest ett psykosomatiskt tillstand
och vart autonoma nervsystem aktiveras och ger hjartklappning, svettning, diarré, yrsel mm.
Barkve Andersen (1998) menar att vid stress uppstar dven dessa symtom och kan leda till hjart-
kérlsjukdomar.

De symptom som redovisas i resultatet visar vilken oerhort stress som familjerna utsatts fér nér
barnet drabbats av schizofreni. Enligt Travelbee (2001) & ménniskan unik och lidandet ses
som en oundviklig del av att vara manniska. Sjukdom och lidande &r en personlig upplevelse
och kan innebdra vagen mot sjalvutveckling.

For mig ar det pa gransen till oméanskligt att behdva ga igenom de kriser som beskrivs i
resultatet. Flertalet av foraldrarna grater fortfarande och har gjort det i manga ar. Jag ser
dagligen i mitt arbete pa nara hall hur foraldrarna lider och vilka behov de har. I perioder &r de
i stort behov av avlastning och bekraftelse. Foraldrarna har svarigheter med att njuta av de
goda stunderna. Kanske for att de vet att de stunderna inte varar sa lange. Det &r viktigt som
sjukskoterska och medmanniska att finnas déar och lyssna och forsoka sétta sig in i den
livssituationen som foraldrarna befinner sig i.

Tema att behov av mastringsstrategier

Resultatet visar att det &r till stor hjélp for foraldrarna att prata om sina upplevelser med andra
som har liknande erfarenheter. Det finns manga olika anhorigféreningar beroende pa vilken
sjukdom man drabbats av. Intresseféreningen for schizofreni ar en anhorigférening som
beskrivs ndrmare i bilaga 3. Enligt Cullberg (2004) behdver familjen stod och hjalp for att
kunna férandras och anhdrigforeningar kan vara avgorande. Eide & Eide (1997) tar upp
Travelbee’s tankar om mening som &r kopplat till individens upplevelser och kan ses som en
stéarkande och sjalvaktualiserande livserfarenhet.

Behovet av att dela erfarenheter och prata med andra ar inte sjalvklart for alla. Resultatet visar
att i den asiatiska kulturen lattade bérdan men det var inte alla som pratade om sina upplevelser
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med andra. Detta kan vara kulturellt betingat. | mote med personer fran ett fraimmande land och
med annan kulturell bakgrund &n var egen ar det viktigt att sjukskéterskan tar reda pa familjens
livsaskadning. Detta for att kunna ha en god grund i omvardnaden. Skillnaderna kan vara stora
och det visar inte minst studien fran Thailand.

Resultatet visar att foraldrarna har ett stort behov for bemastringsstrategier.

Mammorna och papporna tillskrevs olika roller gentemot sonen/dottern. Papporna fick
traditionella roller som fixare och kvinnorna stod for det emotionella. Jag betvivlar att det
skulle vara sa uppdelat generellt i andra familjer. Visserligen ar vara roller kdnsbundna och
jamstalldheten har val inte hunnit ikapp vara urgamla gener.

Foraldrarna kénde ett behov av att kdnna att de fanns och var till hjalp i olika situationer.
Travelbee’s tankar om mening ar kopplat till en kansla att man kanner att det finns nagon som
behover en (Kirkevold 2000). Tidigare forskning visar att foraldrar till barn som har
schizofreni innebar en negativ effekt pa bemastringsstrategier. Det kan bero pa foraldrarnas
stora ansvar och hoga stressniva (St Hilaire, Hill & Docherty 2007). Min erfarenhet stammer
val 6verrens med att foraldrarna har svarigheter med att finna egna bemastringsstrategier. Det
ar valdigt svart for dem att koppla av utan att tanka pa son/dottern, vilket ocksa resultatet visar.

Travelbee menar att sjukskoterskan skall anvanda sig sjalv terapeutiskt, vilket innebér att hon
anvander sin personlighet och kunskap i interaktionen med individen for att skapa férandring
(Kirkevold 2000). Genom att praktisera detta kan jag som sjukskdterska hjalpa foraldrarna att
finna bemastringsstrategier. Darfor ser jag det som en nddvandighet att sjukvarden belyser
detta viktiga tema och hjalper foraldrarna med avlastning sa att de kan koppla av med egna
intressen och att kunna ta semester.

Tema att uppleva hopp

Resultatet visade att hoppet blev en besvikelse och nagot som inte varade sarskilt lange.

De granskade artiklarna innehéll inte temat glédje. Det var sorgligt och vemodigt att detta tema
inte kunde skapas. Darfor blir det en utmaning och en uppgift for sjukskoterskan att finna vad
som skall till och vad som kan hjalpa och bidra till att féraldrarna till barn med schizofreni
skall kunna ké&nna gladje och hopp.

Genom att skapa en forutsdgbar miljé som inger trygghet, lugn och ro samt rutiner kan man
hjélpa de drabbade till ett meningsfullt och hanterbart liv. Att etablera ett uppratthallande
natverk med nagorlunda kontinuitet och samma personalgrupp ar en utmaning men en
nddvandighet. Genom egen erfarenhet vet jag att manniskor med schizofreni ofta har
svarigheter att acceptera forandringar. Det tar lang tid (fran flera manader upp till ar) for dem
att slappa in nya personer i sitt liv. Det ar ovisst om den sjuke 6verhuvudtaget tillater personer
utanfor familjen att komma néra. Forutséttningen for att den skall lyckas ar att man har kénsla
och timing. Det kréavs kunskap och formagan att anvanda sin kunskap. Det &r en noédvandighet
att behdrska kommunikationsteorier. For att lyckas kréavs sjalvinsikt, engagemang och att man
forstar dynamiken i andras handlande. Genom att anvanda sig sjalv terapeutiskt och ge av sin
egen personlighet och kunskap kan man lyckas.

Travelbee menar att manniskan hoppas att en férandring skall ske och hopp att finna olika
Vagar ur en svar situation. Det &r av stor betydelse att finna mening i det som sker for att finna

25



sig tillratta med sjukdomen men ocksa kunna anvéanda den for att utharda och bli starkare.
Genom att uppleva hopp kan ménniskan 6vervinna och genomlida sjukdom. Travelbee beskrev
den mellanméanskliga relationen i 5 interaktionsfaser som forutsétter och bygger pa de tidigare
faserna (Travelbee 2001; Kirkevold 2000; Rooke 1995). Kunskap om individen och
kommunikationsteorier kan hjalpa sjukvardspersonalen att komma till den 5:e interaktionsfasen
och inte stanna vid fas 1 "det forsta métet”. Att hoppas ar en tro pa framtiden och med hjélp
och stéd kan hoppet infrias. Féraldrarna kanner en langtan efter ett béattre liv och ett hopp om
att sonen/dottern skall bli battre. Travelbee (2001) menar att ur hoppet vaxer en tillit och
uthallighet fram.

Som sjukvardspersonal kan vi anamma och medverka till att finna och skapa positiva handelser
som kan hjalpa familjen att finna hopp, kunna slappna av och finna ro. Jag som sjalv ar
foralder vet av egen erfarenhet att oron slépper nar jag vet att mina barn och
familjemedlemmar har det bra. Det &r av stor vikt att man som sjukskoterska fokuserar pa
resurser och pa det som gar bra. Familje- medlemmar tenderar till att fokusera pa problem.

Ett fungerande natverk inger foraldrarna ett hopp och en tro pa framtiden. En tro pa framtiden
och forvantningar pa det positiva kan hjalpa till att tro pa att det finns hopp. Om sjukskoterskan
klarar att inge trygghet och tillit hjalper detta den drabbade att bli modig och hoppfull.

Forslag till vidare forskning

Det &r viktigt att finna orsaker till sjukdomen for da ges mojligheten till bra behandling och en
okad forstaelse. Det &r av stor vikt att fokusera pa foraldrarnas och patienternas resurser. Vi
maste finna losningar pa hur vi kan utveckla och starka den enskilda individens formaga samt
hjélpa och uppmuntra familjerna att utveckla bemaéstringsstrategier. Den psykiatriska varden
maste ges ett storre utrymme i sjukvarden. Evidensbegreppet maste tas pa allvar och studier
med patienters och anhorigas berattelser ar ett mycket viktigt inslag i den fortsatta forskningen.

Slutsats

Genom forskningen ges en inblick i en varld bortom var egen och genom den kéllan kan vi
forandra, forandras och lara oss att se saker med andra 6gon. Vara attityder paverkas i positiv
riktning och ger oss pa sa vis nya perspektiv som vi kan ta med oss vidare i livet. Genom att
anvanda oss av de problem och malformuleringar som vi stalls infor kan individuella 16sningar
delvis finnas tillgéngliga i forskningen. Kunskapen skall vi dela med oss av till andra. Vi
sjukskaterskor som dagligen ser vad familjerna och patienterna gar igenom besitter stor
kunskap och viktig information. Det ar vart ansvar att formedla denna kunskap vidare. Pa sa
satt kan vi bidra till att den psykiatriska omvardnaden utvecklas och kvalitetssakras. Enligt
ICN:s etiska kod for sjukskoterskor om sjukskoterskan och professionen:

Sjukskoterskan har huvudansvaret for att arbeta och tillampa godtagbara riktlinjer
inom omvardnad, ledning, forskning och utbildning inom yrkesomradet.

Sjukskoterskan ar aktiv nar det galler att utveckla omvardnad som vilar pa
evidensbaserad kunskapsgrund”(SSF 2004 s. 5).
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BILAGOR

Bilaga 1. S6kschema

Tabell 1. S6kning 2010-03-13 i Databas PubMed.gov.

Begréansning Sokord Antal Antal Antal Antal Utvalda
[Me-SH-term] traffar lasta lasta utvalda | artiklars
Advanced abstrakt | artiklar | artiklar | referens
search nummer
[All fields]
Sprak: 1 schizophrenia 72213
danska(dk) 2 nursing 382511
engelska(eng) | 3 parents 88 219
norska(n) lor2 453 209
svenska(s) lor2or3 533 270
land?2 1515
land 2 or 3 89 690
land 2 and 3 44 44 4 2 16
23
Tabell 2. S6kning 2010-03-18 i Databas PubMed.gov.
Begransning | Sokord Antal Antal Antal Antal Utvalda
[Me-SH-term] traffar lasta lasta utvalda | artiklars
Advanced search abstrakt | artiklar artiklar | referens
[All fields] nummer
1 schizophrenia 87101
2 nursing 462 64
3 parents 98 613
4 child 1 444 206
land 2 and 4
100
Sprak: (dk), | 1and 2 and 4 80 80 3 7
(eng), (n), 26
(s) 29




Tabell 3. S6kning 2010-03-18 i Databas CINAHL

Begransning | Sékord Antal Antal Antal Antal | Utvalda
CINAHLHeadings | traffar lasta lasta utvalda | artiklars
[Boolean/Phrase] abstrakt | artiklar | artiklar | referens

nummer
1 schizophrenia 6 546
2 nursing 11751
(nursing assistants
or nursing
shortage)
3 parents 14 373
4 child 14 310
lor2 18 293
lor2or3 32 624
land?2 4 4 0
land 2 or 3 14 377
land 2 and 3 0
lor2and3 42

Peer lor2and3 38 38 2 21

Review 24

Sprak: (dk),

(eng), (n),

(s)

Tabell 4. S6kning 2010-03-22 i Databas PsychARTICLES (CSA)

Begransning | Sékord Antal Antal Antal Antal | Utvalda
PsychINFO traffar lasta lasta utvalda | artiklars
Thesaurus abstrakt | artiklar | artiklar | referens
(English) nummer
1 schizophrenia 3506
2 nursing 191
3 parents 1

015
lor?2 3696
lor2or3 4

675
land?2 1 1
land 2 or 3 1016
land 2 and 3 0

Peer lor2and3 36 36 1 10

Review

Sprak: (dk),

(eng), (n),

(s)




Tabell 5. S6kning 2010-03-30 i Databas PubMed.gov.

Begréansning | Sokord Antal Antal Antal Antal | Utvalda
[Me-SH-term] traffar lasta lasta utvalda | artiklars
Advanced search abstrakt | artiklar | artiklar | referens
[All fields] nummer
Sprak: (dk), | 1 schizophrenia
(eng),(n), 2 nursing
(s) 3 parents
4 caregiver
lor2and3 8170
lor2and3and4 141
5ar lor2and3and4 54 54 1 1
2005-2010
Sprak: (dk),
(eng), (n),
(s)
Tabell 6. S6kning 2010-04-04 i Databas PsychINFO 1872-current (CSA)
Begransning | Sékord Antal Antal Antal Antal | Utvalda
traffar lasta lasta utvalda | artiklars
abstrakt | artiklar | artiklar | referens
nummer
nystrom maria 18 18 1 11




Bilaga 2. Utvalda artiklar

Referensnummer:
Forfattare:

Ar:

Titel:
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Land:

Syfte:

Urval:

Metod:

Etik:

Antal referenser:

Referensnummer:
Forfattare:

Ar:
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Syfte:

Urval:

Metod:

Etik:
Antal referenser:

Nr 23, bilaga 1, tabell 1

Tuck I, du Mont P, Evans G, Shupe J

1997

The experience of caring for an adult child with schizophrenia
Archives Psychiatric Nursing

USA (Tennessee Knoxville)

Upplevelser av att varda ett vuxet barn med schizofreni

n= 9 foraldrar. 5 personer rekryterades pa referenser fran hélsopersonal
och 4 personer genom The Allianse for Mental illness. Tre kriterier
skulle uppfyllas: Vara primér vardgivare till vuxna barn med
schizofreni/schizoaffektiv diagnos i minst 10 ar.

Kvalitativ Fenomenologisk metod baserad pa Giorgi 1970,
Spiegelberg,1976, Colaizzi 1978 & Tuck 1995). Ansikte mot ansikte
intervjuer som bandades. Analysen var detaljrikt beskriven i tolv steg.
Det var tillatet att nar som helst dra sig ur studien. Integriteten
bevarades genom att endast tva personer hade information om
forsokspersonerna.

21

Nr 21, bilaga 1, tabell 3

Peterson E,C, Docherty N,M

2004

Expressed emotion, attribution, and control in parents of
schizophrenic patients

Psychiatry Interpersonal & Biological Processes

USA (Ohio)

Hypotes: Foraldrar med skuldkanslor (som tar pa sig skulden att deras
barn utvecklat schizofreni) har lagre niva av kritiserande och hogre
niva av 6verinvolverande an féraldrar som inte har skuldkanslor.
Hypotes: Foraldrar med hog niva av kritik kommer att rapportera ett
hogre kontrollerande uppférande gentemot patienten och andra &n de
foraldrarna med lag niva av kritik.

n= 54 foréldrapar med barn som hade diagnos schizofreni enligt DSM-
IV. Barnet fick inte ha varit inlagd de sista tre manaderna. De skulle
vara stabila och medicinerade med antipsykotika. Bada foraldrarna var
tvungna att vara tillgangliga och vara under 70 ar. De fick inte ha nagra
psykiska sjukdomar, utvecklingsstorning, tidigare psykos eller
demenssjukdom.

Semistrukturerade intervjuer som bandades. For att mata EE anvandes
”Cambell Family Interview” (Brown & Rutter 1966; Rutter & Brown
1966; Vaugh & Leff 1976)

N&mns inte
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Nr 24, bilaga 1, tabell 3

Ferriter, M., Huband, N

2003

Experiences of parents with a son or daughter suffering from
schizophrenia

Journal of Psychiatric & Mental Health Nursing

England

Hypotes 1: Foraldrar med barn som har schizofreni anklagar sig sjalva
for att orsakat sjukdomen.

Hypotes 2: Sjalvanklagelsen kommer ifran en patologisk schizofreni
foraldramodell .

Hypotes 3: Sjalvanklagelsen kommer av att man blir beskylld av andra.
n= 26 biologiska foréldrar till 22 patienter (20 séner och 2 ddttrar).
Data Randomiserat urval av patienter fran sjukhuset som var
diagnostiserade med enbart schizofreni. Den storsta etniska vita
gruppen pa sjukhuset valdes ut. For att studien skulle kunna vara
generaliserbar fick inga minoriteter eller fargade delta.

22 intervjuer genomfordes i fordldrarnas hem. Intervjuerna bandades
och 12 gjordes med mammor och 6 med pappor samt 4 gjordes med
bada foraldrarna. Foraldrarnas erfarenheter av sina barns sjukdom
bestdmdes enligt tre metoder. Metod enl. Cape et al (1994), 10 teorier
fran Kaplan & Sadock 1989 , ”"Family Imbalance Theory” Clare
(1980), "Degree of Burden Scale”(Thomson & Doll (1982), Opinion of
Helpfullness of Others med hjélp av Lewis & Zeichner (1960).
Statistisk Analys med x2 -test, Fischers’ exact test och Spearman
correlation.

Alla foréldrar gav skriftligt samtycke. De fick ndr som helt avbryta
intervjuerna och erbjods stod fran en oberoende instans. Intervjuerna
kodades och gjordes av forfattare nr 1.

52

Nr 26, bilaga 1, tabell 2

Milliken, P,J

2001

Disenfranchised mothers: caring for an adult child with
Schizophrenia

Health Care for Women International

Canada

Forfattaren askadliggor stadier foraldrar till barn med schizofreni
genomgar.

n= 29 foraldrar fran 19 familjer som totalt hade 20 vuxna barn med
schizofreni. Genom ett brev i tidningen British Colombia Scizophrenia
Society och Caregiver’s Assosiation of BC rekryterades personerna
efter snobollurval.

Informella intervjuer som bandades och kodades. Inklusive skrivna
dokument som fotokopior av suicidbrev och en epikris skriven av en



Etik:
Antal referenser:

Referensnummer:
Forfattare:

Ar:

Titel:

Tidskrift:
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Metod:

Etik:
Antal referenser:

Referensnummer:
Forfattare:

Ar:

Titel:
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Land:
Syfte:

pappa samt en pappas brev som handlade om familjen. Metod enligt
”The constant comparative method of grounded theory (Glaser,
1978,1992 ; Glaser & Strauss 1967; Strauss 1987, & Corbin 1990) Data
Analys NUDI*IST, 1997.

Intervjuerna kodades.
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Nr 29, bilaga 1, tabell 2

Rungreangkulkij,S., & Chesla, C

2001

Smooth a heart with water: Thai mothers care for a child with
schizophrenia

Archives of Psychiatric Nursing

Thailand (norddstra Thailand - vid gransen till Laos och Vietnam)
Besvara 3 fragor. 1. Hur ser man pa mental sjukdom i Thailand. 2.
Vilket & monstret nar man soker hjélp. 3. Hur upplever thailandska
mammor att ha ett vuxet barn hemma med schizofreni

n=12 mammor till 9 flickor och 3 pojkar med en medelalder pa 28,3 ar.
De hade varit sjuka mellan 3 och 10 ar. Fem kriterier skulle uppfyllas:
1. Vara knutna till Khon Kaen Neuropsychiatric hospital ar 1995 och
bo i en omkrets av 54 km fran hospitalet. 2. Diagnos schizofreni enligt
ICD- 10 i minst ett ar. 3. Inte vara inlagda nyligen pa sjukhuset. 4.
Alder minst 18 &r. 5. Vara boende hos modern i minst ett &r innan
studien.

Fenomenologisk. Intervjuerna varade i 45-90 min och genomférdes
med Intervjuguide "The Explanatory Model Interview. Intervjuerna
bandades och Gversattes till engelska. 7 mammor intervjuades pa
sjukhuset och 5 mammor i sina egna hem. Analys Thematic
Interpretation med tre nivaer.

Mammorna informerades om innehallet i intervjun

25

Nr 10, bilaga 1, tabell 4

Bulger, M, W., Wandersman, A., & Goldman, C, R

1993

Burdens and gratifications of caregiving. Appraisal of parental
care of adults with schizophrenia

American Journal of Orthopsychiatry

USA (Colombia South Carolina)

Tre huvudfragor. 1. Upplever foraldrar med mentalt sjuka barn
tillfredstallelse? 2. Ar det interpersonella forhallandet till barnet viktigt
for bekraftelse eller frustation. 3. Hur kan foréldrarna uppleva mindre
problem och mer tillfredstallelse enligt de 4 termerna: borda,
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bekraftelse, konflikt och intimitet.

n= 60 foraldrar varav 51 mammor och 9 pappor. 34 personer var vita
och 26 personer var fargade. 19 foraldrar rekryterades fran en grupp
(The South Carolina Alliance for the Mentally ill). De andra 41
foraldrarna togs fram genom randomiserade forfragningar av foraldrar
vid centret. Féraldrarna var primaravardgivare for sina barn med
diagnosen schizofreni/schizoaffektiv sjukdom.

Strukturerade intervjuer i hemmet eller pa centret som varade i 75 min.
Intervjuinstrument Lawton et al, (1989) Fragorna besvarades pa en
femskalig Likert skala. 4 set med 6ppna - slutna fragor medférde en
diskussion angaende borda och bekréaftelse i egna ord. Frageformular
enligt Tessler, Fisher & Gamache (1998) och Short Clinical Rating
Scale (SCRS). Analys med The Cronbach’s alpha.

Ej angivet
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Nr 1, bilaga 1, tabell 5

Lloyd, H., Singh, P., Merritt, R., Shetty, A., Yiend, J., Singh, S., &
Burns, T

2010

A comparison of levels of burden in Indian and White parents with
a son or daughter with schizophrenia

International Journal of Social Psychiatry (OnlineFirst)

England

Méta bdérdan hos engelska nord indiska Sikh och vita engelska foréldrar
men en son eller dotter som hade Schizofreni men som inte var inlagda
pa sjukhus.

n= 39 varav n= 23 indier som rekryterades fran Southall och
Middelsex. Foréldrarna var fodda i Norra Indien men immigrerat som
vuxna till England. Barnen var antingen fodda i Indien och emigrerat
innan 11 arsalder eller var fodda i England. 61 % var kvinnor. n=16
vita engelsman rekryterades fran Southall och East Oxford. 75 % var
kvinnor. Diagnos schizofreni/schizoaffektiv sjukdom sedan 2- 15 ars
tid och levde med eller kontakt i veckorna med foraldrarna. De hade
regelbunden kontakt med varden och var kapabla till att ges skriftlig
information. Vardteam gav medgivande att deras patienter kunde
kontaktas angaende studien. Patienter intervjuades och gav sitt
medgivande till att foraldrar kontaktades och intervjuades av forskarna.
Av 1 849 patienter aterstod efter olika anledningar 121 som var
intresserade av att delta i studien varav 72 deltog.

Cross —Kulturell Cohort studie. Frageformular Hindisk version av
”General Health Questionnaire (GHQ-12) och Levene et al (1996)
“Perceived Family Burden Scale (PFBS) (som Oversattes av en tolk for
de indiska familjerna). Statistisk Analys med ANOVA, t-test, Mann
Whitney U-test, Chi-square test och Ficher’s exact test.

Studien godkéandes av ”Local ethical approval from West London
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Mental Health Trust och Oxfordshire Mental Health Trust.
36

Nr 7, bilaga 1, tabell 2

Hanzawa, S., Tanaka, G., Inadomi, H., Urata, M., & Ohta, Y

2008

Burden and coping strategies in mothers of patients with
schizophrenia in Japan

Psychiatry and Clinical Neuroscieces

Japan

Identifiera bérdan hos 57 mammor som vardade sina barn som hade
schizofreni.

n= 57 mammor till barn med schizofreni. Vid ett mote pa ”Federation
of families of people with mental illness in Nagasaki prefecture”
bestdmde sig 11 av 30 lokala familjer att delta i studien. 1 allt var det
123 familjer som hade visat intresse men studien begransades till 57
mammor som levde med sina barn som hade diagnosen schizofreni
enligt ICD-10. Barnen fick inte vara inlagda pa sjukhus. Fanns det mer
an ett barn med diagnosen i familjen ombads mamman att vélja den
som gav mest borda.

Demografiskt frageformular som kategoriserats i tva grupper. 6 olika
formuldr anvandes. 1. Japansk version av ”Zarit Caregiver Burden
Interview (J-ZBI)”, 2. Oshima 12-item scale, 3. "General Health
Questionnaire (GHQ-12)”, 4. "Family Coping Questionnaire (FCQ-
23)”, 5. Munakata 10-item scale, 6. Mental Iliness and Disorder
Understanding scale (MIDUS). Analys statistisk t-test och Spearman.
SPSS 12.0 for windows.

Familjerna informerades personligen i hemmet av forskarna. Syfte och
metod forklarades bade muntligt och skriftligt. Darefter fick familjerna
skriva pa for deltagande. Studien var godkénd av en Etisk kommite” i
Nagasaki.
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Nr 16, bilaga 1, tabell 1

Pejlert, A

2001

Being a parent of an adult son or daughter with severe mental
iliness receiving professional care, parent’s narratives

Health and Social Care in the Community

Sverige

Meningen av foraldrars vard till sina vuxna barn med en allvarlig
mental sjukdom och som hade ett vardbehov.

n= 10 som var foraldrar till 6 klienter med schizofrenidiagnos. Tva av
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dem hade endast en foralder som levde. Tre par, en pappa och en
mamma valde att delta i studien. Ett par ville inte delta. Klienterna
forflyttades fran sjukhus till omsorgsboende i samband med
psykiatrireformen1995. Intervjuerna gjordes 3 ar senare.
Fenomenologiskt hermeneutisk ansats. Bandade narrativa
djupintervjuer enligt Mischler (1986) som varade i 60- 150 min. En
foralder intervjuades per telefon. Foraldrarna uppmanades att berétta
deras tankar och kanslor forr, nu och framtid.

Studien var godkand av den Etiska komitte’n vid Umeas Medicinska
Fakultet. De medverkade blev lovade konfidentiell hantering och
intervjuerna kodades.
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Nr 11, bilaga 1, tabell 6

Nystrom,M., Svensson, H

2004

Lived Experiences of being a father of an adult child with
schizophrenia

Menthal Health Nursing

Sverige

Att forsta meningen i det dagliga livet. En beskrivning av personliga
upplevelser.

n=7 som var pappor till barn 16- 19 ar med diagnosen schizofreni i
borjan av 80- talet. Barnen var i medelaldern idag och alla pappor utom
en var pensiondr. De rekryterades genom The Swedish National
Fellowship for Schizophrenia. Det var svart att fa pappor att stalla upp
och darfor var det fa som deltog.

Hermeneutiskt perspektiv baserad pa livsvarldsteori. Kritisk granskning
enligt Ricoeur’s 1976. Intervjuerna var personliga och inleddes med en
standardfraga och darefter bads papporna att vidareutveckla svaren.
Intervjuerna varade 1- 1,5 tim.

Papporna kunde nar som helst dra sig ur studien. De behdvde inte svara
pa fragor som de kande sig okomfortabla med. Den personliga
integriteten bevarades.
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Bilaga 3. Schizofreniférbundet

ﬂ"@“ - LRPL
% schizofreniforbundet

Intressefiirbundet fr personer med schizofreni och liknande psykoser

Schizofreniforbundet &r en rikstdckande organisation med styrelsen i Stockholm och med lokala
foreningar och distrikt. Det forsta lokala forbundet startades i Géteborg 1979. Det totala
medlemsantalet fanns inte publicerat men nér jag réknade ihop de 22 distriktens medlemmar blev
antalet 3694 medlemmar. Schizofreniférbundet &r en del i ndtverket Nationell Samverkan fér Psykisk
Halsa, NSPH och ingar i European Federation of Associations of Families of people with Mental
lliness, EUFAMI och &r medlem i varldssamfundet World Fellowship for Schizophrenia and Allied
Disorders,WFSAD.

I huvudsak a&r medlemmarna &r anhériga och personer med schizofreni. Férbundet bidrar med nya
lagforslag, driver projekt, gruppverksamheter, utbildning, sprider information och kunskap om
schizofreni och psykoser for att kunna bidra till forstaelse, rattigheter, vardutveckling, rehabilitering
utifran individens behov, stédja forskning och framja kontakter med narstaende organisationer lokalt
och utomlands. Verksamheten "Kallan” &r en gruppverksamhet dér en foralder drabbats av psykisk
sjukdom/funktionsnedsattning. Barn och foraldrar kan traffas och ges moéjlighet att prata om och
bearbeta sina erfarenheter. Grupperna leds av legitimerade psykoterapeuter .

Man menar att anhorigas kunskaper och erfarenheter maste ses som en resurs och vardplaner foljs upp
tillsammans och natverk byggs. Anhdrigas omsorg och insatser &r ett komplement — inte ett alternativ
till samhaéllets stod. Det ar av stor vikt att komma igang med behandling vid ny och aterinsjuknande och
med valutbildad personal och moderna vardmetoder. Information av ldkare och lakemedel som
Neuroleptika anvandas i minsta dos och alternativa komplement till behandling anvands. Tvangsvard
anvandes i sista hand och pa ett humanitart sett.

Vid rehabilitering skall behoven anpassas till individen och de narstaende ges inflytelse. Genom
rehabilitering inger individen framtidshopp och en tro pa sig sjalv genom meningsfull sysselsattning,
hjalpmedel, handledning, boendestdd, information om sjukdomen och friskvard.

Det kan vara svart for individen att fa ett arbete pa den 6ppna arbetsmarknaden och man menar att
diskrimineringslagen maste tillampas eftersom den ger personer med psykiska funktionsnedsattningar
ratt till arbete pa samma villkor som andra medborgare. Ekonomisk grundtrygghet garanterar goda
livsvillkor. Det skall inte ga ut dver de anhorigas ekonomi da problem uppstar runt en person med
psykiska funktionsnedsattningar.

Pagaende projekt

o Forandra attityder . Uppdragsgivare: Regeringen, tidsperiod: 2009 - 2011.

o Mobiliseringsprojektet- Mobilisering av det civila och offentliga samhallet - en modell for
uppsokande verksamhet for att nda manniskor med psykisk ohalsa. Uppdragsgivare:
Socialstyrelsens NU-projekt, tidsperiod: 2007 — I6pande.

e Bidrag for att forstarka sociala insatser. Uppdragsgivare: Socialstyrelsens NU-projekt,
tidsperiod: 2007 — 2010

e Barnsom anhoriga. Uppdragsgivare: Socialstyrelsens NU-projekt, tidsperiod: 2008 — 2010

(Schizofreniférbundet 2008, 2010).


http://www.schizofreniforbundet.se/
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