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Bakgrund: Cirka 30 000 till 50 000 méanniskor beraknas lida av schizofreni i Sverige. Manga
av dem vardas hemma med anhériga som priméarvardare. Oppenvarden bygger till viss del pa
att den som é&r sjuk sjalv ansvarar for sin vard och séker hjalp nar det krévs. Personer som
lider av schizofreni kan ha svart att klara av planering och omhéandertagandet av sin egen
hélsa, vilket staller an storre krav pa anhérigvardaren.

Syfte: Att uppmarksamma anhdrigas upplevelser av att leva med och varda en person med
schizofreni.

Metod: En litteraturdversikt 6ver bade kvalitativa och kvantitativa vetenskapliga artiklar.
Resultat: Det visar sig att 30-40 % av anhorigvardare mar psykiskt daligt av att ha en
narstaende med schizofreni. Anhérigvardare kanner sig isolerade och husbundna,
Anhdrigvardarna ar oroliga for hur patienten skulle klara sig sjalv samt kanner ofta ett stort
ansvar. En kansla av ensamhet och brist pa support fran bade slakt och varden &r vanligt
forekommande. Anhdrigvardare lider och situationen kanns helt hopplos, framforallt under
perioder nar patienten upplever mycket skov.

Konklusion: Det &r viktigt att som omvardnadspersonal alltid lyssna och forsoka forsta bade
den anhdriga och patientens historia och upplevelser, &ven om brister i kunskapen finns.

Nyckelord: Schizofreni, anhorigvardare, upplevelser, strategier
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Inledning

Att vara anhorig eller anhorigvardare till en person med en psykisk sjukdom kan vara lika
frustrerande som att sjéalv lida av en psykisk sjukdom. Det finns mycket skrivet om anhérigas
forandrade livssituation vid olika somatiska sjukdomar, men mindre om hur det &r att vara
nara anhorig eller anhorigvardare till personer med exempelvis schizofreni, psykisk storning,
depression eller psykossjukdomar. Det pratas mindre om psykiska sjukdomar &n somatiska,
trots att bada paverkar det dagliga livet pa liknande satt. An mindre berors hur anhorigvérdare
till en person med en psykisk sjukdom mar.

Vi har valt att studera anhorigvardares situation i samband med schizofreni, eftersom vi anser
att schizofreni ar en intressant och komplex sjukdom. Schizofreni ar en psykossjukdom som
innebdr att den drabbade upplever en kombination av symtom som hallucinationer eller
vanforestallningar (Malmquist, Danielsson, & Alfelt, 2008). Symtomen kan lindras men trots
detta betraktas vanligen schizofreni som en kronisk sjukdom.

Psykiska sjukdomar som schizofreni stigmatiseras i samhéllet. Yip (2000) beskriver att en
psykiskt sjuk har svart att fungera i samhallet &ven om patienten friskforklaras. En
friskforklarad patient I6per stor risk for aterfall om integration tillbaka till samhallet och Gvrig
rehabilitering misslyckas efter sjukdomsperioden. Stigmatisering kan skapas pa grund av
symtom relaterade till schizofreni. Stigmatiseringen kan leda till att patienten isolerar sig
vilket okar risken for aterfall (Yip, 2000). Enligt tidigare forskning finns det en tydlig
stigmatisering av psykiska sjukdomar bade inom varden och i sociala ssmmanhang.

Vi vill undersoka upplevelser en anhorig har genom att leva med och samtidigt vara
anhorigvardare till en person med schizofreni. Med studien hoppas vi kunna fylla
kunskapsgap om hur man kan hjélpa bade psykiskt sjuka, anhdriga och kollegor. Vi vill ocksa
undersoka variationer i dessa upplevelser beroende pa om man &r partner, syskon, foralder
eller barn till en person med schizofreni.




Bakgrund

Definitioner

Schizofreni definieras som en kronisk psykisk storning, eller en typ av psykos (Malmquist et
al., 2008). Enligt Allgulander (2014) ska sjukdomsforloppet ha pagatt minst sex manader.
Ordet schizofreni kommer ursprungligen fran de grekiska orden “schizo” som innebér att
klyva eller sonderdela och “phren” som betyder sinne (Malmquist et al., 2008).

| det har arbetet anvénds socialstyrelsens definition av anhdrig, som beskrivs som en
familjemedlem eller en néara slakting. En anhorigvardare definieras som en person som vardar
en anhorig av olika anledningar (Socialstyrelsen, 2004).

Diagnostik

DSM-kriterier &r ett satt att diagnostisera schizofreni. Enligt Allgulander (2014) kom DSM-III
ar 1980. Det ar ett diagnossystem som bygger pa klinisk forskning och slutsatsen erfarna
psykiatriker har kommit fram till efter flera &rs diskussioner. Ar 1994 reviderades DSM-III till
DSM-1V och sedan ytterligare till DSM-5 ar 2013. DSM-5 tar upp hur symtomen paverkar
patientens dagliga liv, sa som att arbeta, ha livskvalité och relationer. Den visar ocksa att
symtombilden blir paverkad av patientens kén och etnicitet. (Allgulander, 2014).

For att uppfylla DSM-5-kriterier for schizofreni ska en patient enligt American Psychiatric
Association D. S. M. Task Force (2013) haft minst tva av féljande symtom:
Vanforestéllningar, hallucinationer, ossammanhangande tal, grovt oorganiserat eller
katatoniskt beteende, samt negativa symtom, exempelvis minskade k&dnslomassiga uttryck
eller viljel6shet. Minst ett av symtomen maste vara nagon av de forsta tre: Vanforestallningar,
hallucinationer eller osammanhéngande tal. Symtomen ska varit narvarande under en period
pa en manad. Ovan utgor del A i de diagnostiska kriterier som galler for schizofreni. De
fortsatter i del B, C, D, E samt F och foljs av ytterligare specifikationer for att stélla
diagnosen. De dndringar som skett sedan DSM-1V &r att minst tvd symtom ska vara
narvarande, tidigare krdvdes endast ett (American Psychiatric Association D. S. M. Task
Force, 2013).

Prevalens

Mellan 1500-2000 manniskor insjuknar arligen i psykossjukdom och cirka 30 000 till 50 000
manniskor beréknas lida av schizofreni i Sverige (Malmquist et al., 2008). Enligt WHO
(2015) uppskattas éver 21 miljoner méanniskor, globalt sett, leva med schizofreni och ungefar
hélften av dessa far ingen vard for sin sjukdom. Vanligtvis insjuknar patienterna i sena
tonaren fram till tidig vuxen alder (Socialstyrelsen, 2014). Schizofreni orsakas till viss del av
genetiska anlag for sjukdomen. Forskning bedrivs for att ta reda pa vilka gener som orsakar
schizofreni for att kunna identifiera sjukdomen tidigt och forbéattra behandlingen for drabbade
(Ripke et al., 2014). Schizofreni drabbar inte sa manga men anda paverkar den i hog grad
sjukvarden och samhallet ekonomiskt eftersom den &r av kronisk karaktar (Chan, 2011).

Symtom

Vanliga symtom innefattar hallucinationer, vanforestallningar, tankestérningar, avvikande tal,
kanslomassiga storningar, neuropsykologiska tecken och sociala sjukdomstecken.
Kénslomassiga storningar beskrivs som reducerade emotionella uttryck, en passivitet och




ibland kanslokallt uttryck samt likgiltighet. Neuropsykologiska tecken innebér bland annat att
den exekutiva formagan kan vara bristfallig for en person med schizofreni. Den exekutiva
formagan innebéar probleml6sning och planering samt utférandet av specifika handlingar.
Ovan ndmnda symtom kan leda till social isolering (Malmquist et al., 2008). Symtom kan
delas in 1 “positiva” och “negativa”. Positiva symtom innebér att psykiska eller fysiska
funktioner forstarks och ger exempelvis hallucinationer. Negativa symtom innebdr minskning
eller upphdrande av fysiska och psykiska funktioner som t.ex passivitet eller viljeléshet
(Allgulander, 2014).

Sjukdomsfarlopp

Sjukdomsforloppet varierar fran individ till individ. Ju tidigare patienten insjuknar desto
samre prognos, pa grund av orsaker som avbruten utbildning och ett mindre socialt natverk.
Under sjukdomsforloppet &r det vanligt for drabbade att ha varierande grad av langre, lugna
perioder med inslag av kortare, svarare perioder. Sjukdomsvard kan kravas under den svara
perioden, dessutom okar risken for missbruk av bade alkohol och droger (Malmquist et al.,
2008).

Typiska livsstilssjukdomar sa som diabetes, 6vervikt och hjart-/karlsjukdomar &r
overrepresenterade till foljd av att en person med schizofreni ofta asidosétter sin egen
kroppsliga halsa. Den beraknade livslangden for en person med schizofreni &r avsevart kortare
an normalpopulationen, dels pa grund av livsstilssjukdomarna och dels pa grund av en 6kad
risk for suicid (Allgulander, 2014). En vanlig fordom ar att personer med schizofreni ar mer
aggressiva och valdsbendgna. Studier visar att personer med schizofreni som utfor valdsbrott,
varit valdsbenagna redan innan insjuknandet eller varit valdsbenagna pa grund av missbruk av
droger och/eller alkohol (Malmquist et al., 2008).

Behandling

Behandling for schizofreni innebdr en kombination av lakemedel, utbildning och social terapi.
Dessutom kravs behandling av kroppsliga sjukdomar som relaterats till schizofreni
(Allgulander, 2014). | dagslaget finns ingen botande behandling. Sjukhusvistelse med
efterfoljande behandling gor att cirka 30 % av de inlagda mer eller mindre kan aterga till ett
normalt socialt liv. Syftet med behandlingen &r dels att minska bade psykiska, fysiska och
sociala symtom, dels minska risken for aterfall och dels aterinféra individens autonomitet
(Malmaquist et al., 2008).

Antipsykotiska lakemedel anvénds for behandling. Det ar viktigt att hitta ratt dos lakemedel
for att minimera biverkningar men anda uppna énskat resultat (Socialstyrelsen, 2014).
Utbildning och social terapi innefattar program for att fa patienten att utveckla sina sociala
fardigheter, vilket leder till en effektivare rehabilitering. Anhériga erbjuds visst stod och
patienten far eventuellt hjalp med skyddat boende eller stod for att behandla sitt missbruk. Det
ar viktigt med kontinuerlig uppféljning av behandlingen for att patienten inte ska fa aterfall
(Malmquist et al., 2008). Socialstyrelsen (2014) belyser vikten av att gora patienten delaktig i
behandlingen, for att minska risken att patienten undviker exempelvis intag av lakemedel.

Anhorigas del i vardandet

| mitten av 1900-talet borjade sjukvarden av-institutionalisera den psykiatriska slutenvarden.
Fler patienter borjade vardas hemma av anhdriga, istéllet for pa institutioner (Chan, 2011;
Yip, 2000). Av-institualioniseringen var positiv for sjukvardens ekonomi och minskade




isolationen av psykiskt sjuka, dock tvingas anhorigvardare ta ett vardansvar utdver den
personliga relation de har till patienten. Anhorigvardare blir sallan stottade varken ekonomiskt
eller i andra avseenden, och dppenvarden bygger till viss del pa att den som &r sjuk sjalv
ansvarar for sin vard och soker hjalp nar det kravs (Chan, 2011). Personer som lider av
schizofreni kan ha svart att klara av planering och omhéndertagandet av sin egen hélsa, vilket
staller storre krav pa anhorigvardaren (Malmquist et al., 2008).

Delaktighet i varden

Komplicerade situationer uppstar nar en anhorig ar vardare och maste inta bade en privat och
professionell roll. Eldh (2009) beskriver att delaktighet innebar att patienten ges verktyg for
att kunna paverka sin vard. De forutsattningar som kravs for att vara delaktig i varden ska
erbjudas av halso-och sjukvardspersonal. En patient och en vardare ar i ett forhallande dar den
forsta ar beroende av den andra. Det &r saledes viktigt som vardare att fa patienten och dennes
familjs att kdanna trygghet och att de alla ar delaktiga i varden (Willman, 2009). Vid
psykiatriska sjukdomar blir det komplicerat nar patienten sjélv inte helt forstar sin sjukdoms
yttringar (Malmaquist et al., 2008). Den anhoriga far forklara. trots att denne sjalv kanske inte
forstar sjukdomens spektrum fullt ut.

Enligt Socialstyrelsen (2015) ar delaktighet ett satt for patienter att kunna paverka sin vard.
Genom bade teoretisk kunskap och utvardering samt utbyte av erfarenheter kan vardpersonal
gora patienten mer delaktig. Den har studien uppmarksammar framst anhérigvardares
delaktighet i varden av deras narstaende, vilket kan vara lika viktigt som patientens egen
delaktighet.

Problemformulering

Livet som anhdrigvardare till en person med en psykisk sjukdom kan vara lika frustrerande
som att sjalv lida av en psykisk sjukdom. Det finns en stigmatisering av psykiska sjukdomar i
vardagen. Genom att ta reda pa de upplevelser en anhorigvardare till en person med
schizofreni & med om, kan bade psykiskt sjuka, anhdriga och kollegor fa en uppfattning om
vilka svarigheter en anhorigvardare stalls infor.

Syfte

Att uppmarksamma anhorigas upplevelser av att leva med och varda en person med
schizofreni. Mer konkret belyses nedanstaende fragestallningar:

e Hur mar anhoriga till en person med schizofreni?

e Finns det nagra skillnader relaterat till anhorigvardarens relation (partner, syskon,
forélder, barn) till patienten?

e Vad gors av sjukvarden for att underlatta situationen for anhorigvardare?

e Vad gor anhorigvardaren for att underlatta sin situation?




Metod

Litteraturdversikt valdes som metod och beskrivs enligt Friberg (2012) som att skapa en
oversikt over befintlig kunskap inom ett omrade.

I databasen Scopus kombinerades sokordet “schizophrenia” med andra MESH-termer som
“caregivers”, “family” och “adaptation, psychological”. Fler sokningar gjordes dar sdkordet
“family” byttes ut mot “spouses”, “parents”, “partners”, “siblings” och “child” {or att
eventuellt fa med olika perspektiv. Dessa sokningar gav dock fa traffar, de jamfordes med
orginalsokningen och alla traffar pa de alternativa sokningarna fanns med i orginalsékningen.

I databasen Cinahl kombinerades sokordet “schizophrenia” med andra Cinahl-headings som
“caregiver burden” och “family”. Det gjordes dven alternativa sokningar dir “family” byttes
ut mot “spouses”, “parents”, “partners”, “siblings” och “child”.

99 ¢¢

I databasen PsychINFO kombinerades sokorden “schizophrenia”, “caregiver burden”,
“family” och “experience”, vilka alla forutom “experience” var Cinahl-headings. Alternativ
till “experience” sd som “life experiences” testades men gav fa traffar, darfor ansags
“experience” vara det bésta alternativet trots att det inte var en Cinahl-heading eller MESH-

term. Det gjordes alternativa sokningar dir “family” byttes ut mot “spouses”, “parents”,
“partners”, “siblings” och “child”.

For att undvika bortfall av artiklar som motsvarar syftet for studien anvandes inte
begransningen “peer reviewed” 1 sokningarna. For att forsdkra att respektive artikel granskats
och godkants kontrollerades artiklarna manuellt i respektive databas. For att fa aktuell
forskning anvandes begransningen max 10 ar, vilket innebar att artiklarna var publicerade ar
2005-2015.

Slutligen valdes 12 artiklar av totalt 34 artiklar. Sékningen avslutades eftersom manga artiklar
liknade varandra och under de sista sokningarna framkom inga nya artiklar, en mattnad
tycktes rada.

Tabell 6ver artikelsokningar och valda artiklar finns som bilaga 1. En sammanfattning Gver de
valda artiklarna finns som bilaga 2.

For att vélja ut de artiklar som slutligen anvéandes i studien kontrollerades det att alla artiklar
godkants av en etisk kommitté eller fatt ett likvardigt etiskt godkannande. Foljande avsnitt
skulle inkluderas i respektive artikel: syfte (aim), metod med urval och datainsamlingsmetod,
korrekta tabeller samt resultat och en diskussion dér det aven ingick ett avsnitt om
begransningar som forfattarna ansag fanns med studien. For respektive kvalitativ artikel
anvéndes en mall for kvalitetsgranskning av artiklar med kvalitativ forskningsmetodik,
utvecklad av SBU (2013). Se SBU:s mall i bilaga 3. Artikelns kvalitet bedémdes som god om
minst 11 av de 21 redovisade frdgorna samt underfragor markerades som “ja”.
Innehallsanalys genomfordes enligt Friberg (2012). De viktigaste fran resultatet och
diskussionen sammanstalldes i en tabell for att fa fram karnan ur upplevelserna olika
anhdrigvardare haft av att varda en person med schizofreni. Tillvagagangssattet underlattade
for att identifiera likheter och skillnader i respektive artikel. For att fa fram de viktigaste
resultaten ur de kvalitativa artiklarna sammanstélldes resultaten forst i punktform i tur och




ordning, varefter olika avsnitt kategoriserades for att fa fram likheter och skillnader ur
samtliga artiklars resultat.

De kvantitativa artiklarna granskades pa samma satt som de kvalitativa, dessutom skulle
tabellerna skulle stdamma 6verens med I6pande text. Artiklarnas viktigaste resultat stalldes upp
efter varandra tillsammans med funderingar om begransningar som hade uppkommit under
granskningen.

For att fa ett greppbart och dvergripande resultat kategoriserades de resultat som framkommit
in, enligt fragestéllningarna, i fem teman: “upplevelser som anhérigvardare”,
“anhorigvardares generella vélbefinnande”, “skillnader beroende pa anhdrigvardarens relation
till patienten”, ’hélso- och sjukvardens betydelse” samt “strategier for att hantera vardandet”.
Under huvudtemat upplevelser som anhérigvardare” framkom tva underteman “skuld och
oro infor framtiden” samt “ovisshet och undran 6ver orsaker”. Under huvudtemat “strategier
for att hantera vardandet” framkom tva underteman “religios tro” samt “support och en kinsla
av hopp”. Samtliga teman sammanfattade artiklarnas resultat och gav en tydlig bild av
upplevelsen av att vara anhorigvardare, vilket dverensstammer med undersokningens syfte.

Resultat

Upplevelser som anhorigvardare

Skuld och oro infor framtiden

Anhorigvardare kanner ofta ett stort ansvar for patienten och de &r oroliga for hur patienten
skulle kunna klara sig sjalv. Anhérigvardare kanner sig isolerade och husbundna. I en
intervjustudie fran Brasilien beskriver en mamma till fyra vuxna barn, som alla lider av
schizofreni, hur hon fatt instruktioner av en lékare att vara ute mer och fa ensamtid. Problemet
ar att hon inte kan lamna huset pa grund av barnens sjukdom (de Oliveira & Furegato, 2012).
Faktorer som gor att anhorigvardare kanner mer oro for patienten ar dels nar de spenderade
fler timmar per dag med patienten (Kate, Grover, Kulhara, & Nehra, 2013), dels levt en langre
period med patienten och dels nar anhdrigvardarna har en hogre utbildning (Cw Lam, Ng, &
Tori, 2013). Dessa resultat géllde for kvantitativa studier genomforda i Indien respektive
Kina.

Enligt en studie med fokusgrupper fran Japan av Mizuno, Takataya, Kamizawa, Sakai, och
Yamazaki (2013) upplever anhérigvardarna tidvis en radsla for patientens sjukdom och de
symtom som medfoljer. Kénslor av skuld ersétts med oro for familjens hélsa nar patienten blir
in- respektive utskriven fran slutenvarden. “After I left my son at the hospital, I suffered
unbearable emotional pain. | imagined the picture of my son beyond the door, and felt like
crying with a sense of guilt.” (Mizuno et al., 2013, s. 74). Enligt de Oliveira och Furegato
(2012) samt en intervjustudie fran Taiwan av Huang, Hung, Sun, Lin, och Chen (2009) verkar
kvinnor vara mer skuldtyngda jamfort med man. Vidare beskrivs en asidosattning av egna
psykiska och fysiska problem fran anhdrigvardarnas sida, eftersom patientens halsa alltid satts
| forsta hand (Mizuno et al., 2013).




Oro infor framtiden ar aterkommande i flera artiklar, vilket diskuteras av de Oliveira och
Furegato (2012), Huang et al. (2009) och Mizuno et al. (2013), Oron hénger ihop med
samhallets fordomar mot personer som lider av psykiatriska sjukdomar och en ovilja att slakt
och vanner ska fa reda pa sjukdomen. Enligt en tvarsnittsstudie fran Nigeria av Igberase,
Morakinyo, Lawani, James, och Omoaregba (2012) skams mer &n hélften av anhorigvardarna
éver att vanner och grannar vet att de har en narstaende med schizofreni. Olwit, Musisi,
Leshabari, och Sanyu (2015) skriver i sin kvalitativa studie fran Uganda att anhorigvardare
vill att samhéllet ska fa mer kunskap om psykiska sjukdomar sa som schizofreni for att
livssituationen for hela familjen ska forbéttras.

Ovisshet och undran Gver orsaker

Narstaende till patienter med schizofreni upplever lidande, framférallt under perioder med
mycket symtom, nar familjen kanner att situationen ar hopplds. Ibland tar det lang tid for
anhorigvardare att soka hjalp fran varden, eftersom sjukdomen tidvis ses som ett straff fran
Gud eller demoner, vilket ar forenat med skuldkanslor (Huang et al., 2009). Mérka tankar
framkommer fran anhdrigvardarnas sida, en undran om livet inte skulle bli enklare for alla om
personen med schizofreni gick bort (Mizuno et al., 2013). | borjan, nér en patient blivit
diagnostiserad med schizofreni, upplever anhérigvardarna forvirring kombinerat med kanslor
av ledsamhet, chock, ilska och smarta (Olwit et al., 2015). Anhdrigvardarna soker trost i Gud
men kanner samtidigt en hopploshet i att Gud inte gor patienten frisk. “I feel very sad, I feel
pain, and | feel like crying (cries). This sadness comes and goes, but it can never go away
unless when God decides and | know that she is gone; she is gone. If it's not that, I will always
feel sad. (Daughter caretaker, in-depth interview)” (Olwit et al., 2015, s. 45).

Fornekelse om att patienten lider av schizofreni och svarigheter i att acceptera patientens
sjukdom upplevs av familjerna. De vill hitta konkreta svar till anledningen att just deras
narstaende eller familjemedlemmar drabbats (de Oliveira & Furegato, 2012; Huang et al.,
2009; Mizuno et al., 2013; Olwit et al., 2015; Saunders, 2013).

Anhorigvardares generella valbefinnande

Ungefar en tredjedel (30-40 %) av anhdrigvardare mar psykiskt daligt av att ha en narstaende
med schizofreni (Cw Lam et al., 2013; Kate et al., 2013). | en kvantitativ studie fran USA
upplever anhorigvardare med kortare tid som priméarvardare en tyngre borda an de som tagit
hand om patienten under en langre period (Hernandez, Barrio, & Yamada, 2013). Dessutom
upplever anhorigvardarna att bordan 6kar ju fler svarigheter patienten har med sjukdomen
(Ishola, 2013), En tyngre borda leder till ett samre psykiskt maende (Cw Lam et al., 2013).
Att ha en narstaende med schizofreni leder till att aktiviteter i det dagliga livet samt
deltagande i samhallet, upplevs stressande av anhérigvardarna (Ishola, 2013).

Skillnader beroende pa anhérigvardarens relation till patienten

Kvinnliga vardgivare mar samre &n manliga (Cw Lam et al., 2013; Hsiao & Tsai, 2014). I en
tvarsnittsstudie fran Taiwan mar de anhdrigvardare som ar makar till patienterna samre an de
som ar foraldrar. Dessutom paverkar anhdrigvardarens alder ocksa det generella
valbefinnandet - ju yngre anhdrigvardaren ar desto samre valbefinnande (Hsiao & Tsali,
2014). Anhorigvardare i en relation mar battre &n anhorigvardare som ar ensamstaende (Kate
etal., 2013).




Attityder gentemot patienterna med schizofreni skiljer sig beroende pa kon. | en kvantitativ
studie fran USA tenderar pappor att vara mer ursaktande for sina barns, med schizofreni,
beteenden genom att forsta att agerandet till viss del beror pa sjukdomen (Greenberg &
Ghosh, 2012). Pa det sociala planet &r kvinnor mer aktiva &n man. Man som ofta kanner sig
stressade far dkat valbefinnande av att uppleva social interaktion. En minskning av sociala
aktiviteter forbattrar maendet for kvinnor som i stor utstrackning hjalper sina barn som lider
av schizofreni. Hos man som hjélper sina barn med dagliga aktiviteter blir bérdan tyngre ju
mer de engagerar sig i barnens aktiviteter. Kvinnliga anhérigvardare som ar verksamma i
yrkeslivet upplever mindre borda &n de som ar arbetsldsa (Greenberg & Ghosh, 2012).

Anhorigvardare som ar syskon, nara slakt eller van till patienten upplever mindre bérda én
anhorigvardare som ar foralder till patienten (Hsiao & Tsai, 2014). Vardgivare i aldrarna 41-
60 ar upplever att ekonomin paverkas negativt av att varda en anhorig med schizofreni
(Ishola, 2013). Nar patienterna ar i 20-arsaldern upplever anhérigvardarna stérre oro och
spanning &n nar patienten &r aldre (Cw Lam et al., 2013).

Hélso- och sjukvardens betydelse

Sjukvardens roll ar en viktig del i anhdrigvardarnas liv. Enligt asikter framférda av Huang et
al. (2009), Mizuno et al. (2013) och Saunders (2013) anses varden otillracklig. Familjerna
kanner sig diskriminerade, utsatta och forda bakom ljuset. Lakare och annan personal ger inte
tillracklig information om medicinering och annan behandling. Enligt en anhérigvardare vill
familjen ha raka och arliga svar fran barjan om schizofreni. Familjen vill ha information om
samtliga symtom som kan uppkomma samt dess kroniska karaktar eftersom det da skulle vara
lattare att acceptera sjukdomen (Mizuno et al., 2013). Enligt en intervjustudie fran USA av
Saunders (2013) kanner sig anhdrigvardarna évergivna av varden nar patienten befinner sig i
en svarare episod av sin sjukdom. En kénsla av ensamhet och brist pa support fran bade slakt
och varden &r vanligt forekommande for anhorigvardarna menar Saunders (2013).

I en tvarsnittsstudie fran Nigeria upplevs hélso-och sjukvarden inte sarskilt tillganglig for
anhorigvardare nar patienterna var inneliggande pa sjukhus under ldnga perioder (Ishola,
2013). For att minska stigmatiseringen och sékra patientens framtid utan anhorigvardare som
hela tiden star bakom patienten, vill anhérigvardarna sprida information om sjukdomen till
allmanheten (Huang et al., 2009; Saunders, 2013). Det rader delade meningar om vardens
tillganglighet samt information fran och forlitandet pa hélso- och sjukvardspersonal. Enligt de
Oliveira och Furegato (2012) ar lakarna upphojda nastintill pa Guds niva. Anhérigvardarna ar
tacksamma for den hjélp som erbjuds och generellt finns en uppfattning om att de behov som
finns tillgodoses, speciellt fran 6ppenvarden (de Oliveira & Furegato, 2012).

| en annan studie beskrivs vardpersonalen vara hjalpsam genom att erbjuda lakemedel for att
lindra symtom fran schizofrenin, ndgot som inte upplevs i dvriga studier. Nar personal fran
sjukvarden upplevs vara hjalpsamma lyssnar de aktivt, visar forstaelse och erbjuder
uppfoljning for behandlingen av patienten (Olwit et al., 2015). | studien av Olwit et al. (2015)
beror en stor del av sorgen och lidandet pa vardpersonalen eftersom det finns
kommunikationsproblem med sjukvarden. Anhorigvardarna upplever en kénsla av att halso-
och sjukvardspersonal inte lyssnar samt ar ointresserade. “Health workers are the most
painful thing for me. It's true we have patients who make us sad but health workers make us
sadder.” (Olwit et al., 2015, s. 46).




Strategier for att hantera vardandet

De anhdrigvardare som funderar 6ver sjukdomen (orsak, symtom etc.) och forsoker forsta
eller forutsdga de problem den medfor upplever mer spanning och stérre oro &n de som inte
anvander sig av denna strategi. Anhorigvardare som sjalvmedicinerar med alkohol, droger,
tobak eller lakemedel har ett kat 6vervakningsbehov och kanner mer spanning/oro (Kate et
al., 2013). Anhorigvardare som undviker problemen eller isolerar sig fran social interaktion &r
mer oroliga. Att undvika att ingripa eller att Gverreagera nar patienten gor nagot
anhorigvardaren ogillar ger storre oro och spanning. Ju mer vélfungerande strategier
anhdrigvardarna hittar for att hantera schizofrenin och sin egen oro desto hégre valbefinnande
har anhdrigvardarna (Kate et al., 2013).

Vetskap om att patienten mar bra ger stor gladje och tillfredsstallelse for anhdrigvardare. Vard
av patienten gor att anhorigvardarna kanner sig behdvda, vilket ger dem tillfredsstallelse.
Manga anhorigvardare anvander sig av vardandet for att visa sin karlek till patienten (Hsiao &
Tsai, 2014). De anhérigvardare som kanner hopp for patientens framtid upplever en lagre
borda att ta hand om patienten. Nivan av hopp anhérigvardarna har om framtiden, paverkar
fritiden, socialisering och psykisk samt fysisk hédlsa (Hernandez et al., 2013).

Religios tro

Religion ar en aspekt som far anhdrigvardare och familjer att kanna hopp och orka fortsatta
leva. Saunders (2013) har kommit fram till att forlitandet pd Gud gor att anhérigvardarna
kanner att det yttersta ansvaret inte vilar pa deras axlar. Endast kanslan av att Gud &r
narvarande hjalper anhérigvardare i deras vardag enligt de Oliveira och Furegato (2012).
Huang et al. (2009) beskriver att familjer fragar Buddha om hjalp for att hantera sjukdomen
och fa ny kraft. Religion beskrivs aven som ett sétt att hantera en annars svarhanterlig vardag.
Genom att be eller lasa bibeln kan anhorigvardarna fa styrka att fortsatta med vardagliga
sysslor och fortsétta forsdka vara positiv (Olwit et al., 2015).

Support och en kénsla av hopp

Hur stor betydelse stod fran slakt, vanner och grannar har rader det delade meningar om i
studierna. Enligt Olwit et al. (2015) &r andra narstaende en viktig del for att fortsatta orka
hantera patienten med schizofreni. Anhorigvardarna far stod, trést samt sympati fran andra
narstaende. Mizuno et al. (2013) menar att familjens karlek och en vetskap om att alla vill
varandra val ger styrka at anhorigvardarna.

Hopp om forbattring ar genomgaende i resultatet. Hopp i att schizofrenin kan botas eller
lindras ger anhorigvardarna ork. Att forsoka tanka positivt ar ett satt anhorigvardarna hanterar
sjukdomen pa (de Oliveira & Furegato, 2012; Huang et al., 2009; Mizuno et al., 2013). “I
tried to keep positive thinking when deal with my daughter’s illness. | keep reminding myself
that I will get weaker if I think negatively.” (Huang et al., 2009, s. 879).
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Diskussion

Metoddiskussion

Anhdrigvardares upplevelser vid schizofreni skiljer sig mycket pa individniva. Med tanke pa
den tidsramen studien &r begransad till, blir det omajligt att fa med all forskning som bedrivits
inom studiens studie. S6kningarna har varit sa breda att det har funnits en mojlighet att
inkludera artiklar utifran valda begransningar relaterat till fragestéallningarna.

Varje artikel ar etiskt godkand och haller en genomgaende god kvalitet. Samtliga artiklar har
granskats av annan instans (peer reviewed). Kvalitetsgranskningen genomfdrdes genom att
varije artikel bedémdes utifran SBU:s mall (SBU, 2013). Artiklarna bedémdes som av god
kvalitet om minst 11 av 21 fragor markerades som ja” i protokollet. Artiklarna med god
kvalitet inkluderades i studien. Efter kvalitetsgranskningen har en del artiklar uteslutits pa
grund av att fokus legat pa andra aspekter an vad som ansags relevant for problemomradet, till
exempel att artiklarna tagit upp fler sjukdomar an bara schizofreni. Andra artiklar har valts
bort pa grund av otillrackliga resultat, eller tabeller som ej stamde 6verens med I6pande text.
Det &r svart att vara helt objektiv i en 6versiktsstudie eftersom egna varderingar alltid spelar
in. Det har funnits en medvetenhet om att urvalet av artiklar kan fargas av egna véarderingar,
vilket har forsokts undvikas.

Det har varit en god variation av olika geografiska omraden, i studierna som granskats. Bade
nord- och Sydamerika finns representerade: olika stater i USA técks (Greenberg & Ghosh,
2012; Hernandez et al., 2013; Saunders, 2013) och en studie genomfordes i Brasilien (de
Oliveira & Furegato, 2012). Flera lander i Asien finns med: Japan (Mizuno et al., 2013),
Taiwan (Hsiao & Tsai, 2014; Huang et al., 2009), Kina (Cw Lam et al., 2013) samt Indien
(Kate et al., 2013). Dessutom finns studier fran Afrika ocksa representerade: Uganda (Olwit et
al., 2015) och Nigeria (Igberase et al., 2012; Ishola, 2013). De geografiska omraden som inte
tacks ar bland annat Europa, vilket ar en begransning pa grund av kulturella skillnader. Flera
av studierna tog upp religios tro och det ar tveksamt om religios tro skulle paverka svenska
anhorigvardare. En stark religios tro inte ar lika vanligt i Sverige som i vissa av landerna dar
studierna ar genomforda.

Resultatdiskussion

Upplevelser som anhdrigvardare

Utifran de artiklar som granskats var fem teman gemensamma for manga artiklars resultat.
Skuld och oro infor framtiden kan hanga ihop med ursprunget till sjukdomen, vilket bevisats
kunna bero pa genetiska anlag (Ripke et al., 2014). Manga av anhérigvardarna i artiklarna var
foraldrar till patienten. Om foréldern vet med sig att schizofreni férekommer i slakten kan
foraldern fa en kénsla av skuld. Att manga anhorigvardare var foraldrar enligt artiklarna
stdmmer OGverens med bakgrundsinformationen om att de flesta som insjuknar i schizofreni
drabbas i sena tonaren eller tidig vuxen alder (Socialstyrelsen, 2014), vilket innebér att
patienterna ofta blir omhandertagna av sina foraldrar i fortsattningen. Anhorigvardare oroar
sig 6ver hur det ska bli for patienten i framtiden, ofta efter att anhérigvardaren gatt bort, vilket
indikerar ett behov av storre support. Support behdvs bade fran sociala resurser men aven fran
hélso- och sjukvarden. Som tidigare beskrivits grundar sig 6ppenvarden delvis pa att den som
ar sjuk tar sig dit efter behov (Chan, 2011), vilket inte fungerar om en patient som lider av
schizofreni asidosatter sitt eget valmaende och halsa. Manga anhérigvardare kanner skuld
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som kan bottna i oro dver deras egen roll i sjukdomens utbrytande. Anhorigvardare med stark
religis tro har tankar om att det &r en hogre makt som straffar familjen eller patienten. Det ar
tveksamt om religios tro skulle paverka svenska anhorigvardare eftersom en stark religios tro
inte &r lika vanligt i Sverige som i vissa av landerna dar studierna &r genomforda. Om
anhorigvardaren ser sjukdomen som ett straff for patienten kan skulden 6verféras pa patienten
och leda till forakt. Vissa anhorigvardare som inte alls accepterar patientens sjukdom kan fara
illa. Om anhérigvardarna inte inser att behandling kravs eller inte ar medvetna om pa vilka
indikationer patienten bor soka hjalp.

Anhérigvardares generella vélbefinnande

Psykisk ohalsa, lidande och isolering & symtom och tecken som upplevs hos anhdrigvardare
och som bor tas itu med. Den hoga andelen anhdrigvardare som visade sig ma psykiskt daligt
av sin situation var skrammande hog. Det verkar som att psykisk ohélsa, lidande och isolering
hanger ihop och resultatet blir en ond cirkel. Isoleringen paverkar varken den psykiska halsan
eller lidandet till nagot positivt enligt resultaten. Nagot som visade sig var att anhorigvardare
med Kkortare tid som primarvardare upplevde en hogre borda an de som tagit hand om
patienten under en langre period. De som nyligen fatt rollen som anhdrigvardare vet
antagligen inte hur schizofreni kommer till uttryck eller vilka problem som uppstar beroende
pa sjukdomen. Anhorigvardare som tagit hand om patienten en langre tid har saledes borjat
ké&nna en storre acceptans infor sin och patientens situation. Med erfarenhet vaxer manniskor,
och aven om en lang tid av vardande kan tara pa en person utvecklas goda strategier for att
sjalv hantera sin situation. Motségelsefullt &r att Ianga perioder av vardande ledde till hogre
borda vilket ocksa framkom. Antagligen ar skillnaden avlastning fran vanner, slakt och
varden sa att anhorigvardaren da och da far chans att slappna av och ladda om.

Skillnader beroende pa anhdérigvardarens relation till patienten

Det visade sig att kvinnor, makar och yngre anhdrigvardare upplevde en hogre borda an
respektive motsatta forutsattningar. Kvinnor verkade hjalpa sina patienter mer an mannen. Ju
fler uppgifter anhérigvardaren tog pa sig, desto samre madde de. VVardens uppgift blir att
erbjuda stoéd och samtal om situationen for att underlatta for anhérigvardare. Patienten och
anhorigvardaren ar beroende av hélso- och sjukvardspersonal i forhallandet som uppstar
(Willman, 2009), vilket gor att endast aktivt lyssnande och erbjudande av delaktighet i bade
behandling och uppféljning kan utgoéra skillnad i bérdan for anhérigvardaren (Eldh, 2009).
Vikten av att ha nagon att diskutera med och lagga éver en del av bordan pa visade sig i
resultatet dar anhorigvardare i en relation madde battre an ensamstaende.

Religids tro visade sig kunna orsaka hjélploshet hos anhérigvardare. Orsaken till sjukdomen
och anledningen till att patienten inte botades berodde pa nagon annan &n anhdrigvardana
sjalva. Religionen fungerade dock i hogre grad som en avlastning for anhorigvardare. Tack
vare ett forlitande pa att en hogre makt hade det yttersta ansvaret férsvann kanslan av
ensamhet. Religios tro kan vara geografiskt sval som kulturellt begransat. | ett land som
Sverige dér inte lika manga aktivt praktiserar religios tro skulle religios tro antagligen inte ha
samma effekt. | enlighet med Willman (2009) kan omvardnadspersonalen fa uppgiften att
forsoka vagleda och skapa en meningsfullhet for patienten saval som anhorigvardaren. Ovriga
anhoriga, slakt och vanner utgor ocksa en del av gemenskapen for anhorigvardarna. Kanslan
av att inte vara ensam ar dverhangande i flera av vara olika teman, och hanger ihop med en
ké&nsla av sammanhang och delaktighet i det lidande som schizofreni orsakar. Enligt Langius-
EkIOf (2009) bidrar begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet till en kénsla av
sammanhang for saval patienter som anhorigvardare. Begripligheten far mening genom att
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anhorigvardare laser sig till kunskap om schizofreni och dess orsaker. | Sverige kan vi anta att
den generella torsten efter kunskap om de sjukdomar som drabbar oss eller anhoriga ar hogre.
| Sverige accepteras troligtvis inte svaret att Gud bestdmt vem som ska drabbas eller inte.
Meningsfullhet hor ihop med bade religios tro och motivation infor vardagen.

Halso- och sjukvardens betydelse

Gemensamt for manga av anhorigvardarna ar att halso-och sjukvarden samt slakt och véanner
brister i stéttandet av patienten och anhorigvardaren. Ett daligt bemétande och okunskap fran
hélso-och sjukvardspersonal ska inte accepteras. Resultaten stimmer éverens med
uppfattningen om stigmatisering av psykiatriska sjukdomar inom bade varden och samhallet.
Schizofreni har beskrivits som en ekonomiskt belastande sjukdom for varden pa grund av
dess kroniska karaktar (Chan, 2011). En strategi for att sanka kostnaderna har varit att lata
patienterna i strre grad vardas hemma (Chan, 2011; Yip, 2000). Stodet varden ger
anhorigvardare ar viktigt for att anhorigvardarna ska fortsétta orka ta hand om patienten. En
del anhorigvardare som visat bristfalliga kunskaper om schizofreni behéver mer information
om sjukdomen, vilket kan gora vardagen och sjukdomen mer hanterbar. Okunskap kan vara
en anledning till att anhdrigvardare upplever sig daligt bematta av sjukvarden. Stigmatisering,
okunskap och réadsla kan tillsammans troligtvis bidra till att personal visar en ovilja att narma
sig patienter med schizofreni. Mer information om psykiska sjukdomar maste spridas for att
personal ska kunna k&nna sig bekvéma runt patienter med psykisk sjukdom.
Omvardnadspersonal hade dock inte genomgaende varit endast till problem for
anhorigvardarna. De anhdrigvardare som kande sig bekraftade och sedda papekade en
gemensam namnare som egenskap hos personalen; aktivt lyssnande. Det &r viktigt att komma
ihdg, dven om okunskap rader gar det alltid att lyssna och forsoka forsta bade anhdrigvardaren
och patientens historia och upplevelser. Okunskap kan annars bidra till en minskad
begriplighet for anhorigvardare och patient (Langius-Eklof, 2009).

Strategier for att hantera vardandet

De olika strategier anhorigvardare anvéande for att hantera situationen hangde alla ihop med
delaktighet och ett tydligt budskap om att “lagom ir bést”. Anhorigvardare madde séimre bade
nar de dveranalyserade och dverreagerade saval som engagerade sig for lite. Narvarande av en
kénsla av hopp var genomgaende positivt for anhérigvardare. Willman (2009) diskuterar
ocksa hélso-och sjukvardspersonalens uppgift att formedla hopp saval som att skapa
meningsfullhet och aktivt lyssna. Hanterbarhet &r en del av den totala kédnslan av sammanhang
som stravas efter att uppnas (Langius-EkIof, 2009). Genom att anvéanda sig av strategier som
fungerar individuellt uppnas kanslan av sammanhang till slut.

Svagheter

Det finns en del svagheter i de artiklar som anvants i studien. En begransning i att resultatet
enbart ar tillampbart pa populationen i samma geografiska omrade som studien ar utford i ses
i samtliga kvalitativa studier (de Oliveira & Furegato, 2012; Huang et al., 2009; Mizuno et al.,
2013; Olwit et al., 2015; Saunders, 2013). Samma geografiska begransning nd&mns dven i
vissa av de kvantitativa studierna (Greenberg & Ghosh, 2012; Hernandez et al., 2013;
Igberase et al., 2012). Begréansad generalisering &r mer accepterat gallande de kvalitativa
studierna. Saunders (2013) &r ensam forfattare vilket beddms som en begransning eftersom
studien ar kvalitativ. Som ensam forfattare finns det svarigheter i att vara objektiv, vilket kan
leda till icke reliabla resultat nér det géller djupare intervjuer. Saunders (2013) ndmner att
antalet deltagare ar fa, men pa grund av forskningsansatsen som tidigare namnts, ansags
begransningen inte paverka studiens tillforlitlighet. de Oliveira och Furegato (2012)
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genomforde intervjuer hemma hos familjen och med endast ett foréldrapar, vilket medforde
stérningar fran 6vriga familjen som avbroét intervjuerna. Overférbarheten pa andra familjer
med en eller flera personer med schizofreni blir svar nar endast en familjs upplevelser blir
beskrivna. Mizuno et al. (2013) hade fa deltagare och &ven en Iag villighet att delta av de
tillfragade. Endast 11 av 51 tillfragade tackade ja. Deltagarna var dven samtliga medlemmar i
anhorigforeningar, vilket medforde en del forkunskaper om sjukdomen och en uppfattning om
hur andra anhdrigvardare upplever sjukdomen. | studien genomford av Huang et al. (2009) &r
deltagarna uppsamlade fran 6ppenvéardsmottagningar, vilket medfor anhoriga till “friskare”
patienter med schizofreni jamfort med patienter som &r inlagda pa sjukhus.

Studien av Igberase et al. (2012) genomfordes med anhorigvardare vars patient med
schizofreni var under behandling for sjukdomen. Forfattarna diskuterar att behandlingen
kostar pengar i Nigeria, vilket gor att ekonomiskt sett &r deltagarna inte representativa for
resten av befolkningen. Detsamma géller studien av Ishola (2013) som ocksa &r fran Nigeria.
For att fa en hog validitet ville forfattarna ha 30 % deltagande fran anhoriga till patienter
inlagda pa sjukhusen. Rekryteringen avslutades nar antalet deltagare, motsvarande den
procentsatsen, var uppnatt (Ishola, 2013). Urvalet var inte slumpmassigt vilket anses som en
begransning. Hernandez et al. (2013) gjorde studien med enbart laginkomsttagande deltagare.
Samtliga deltagare var latinamerikaner, vilket medfor kulturella vérderingar om familjens
relationer som kan paverka resultatet. Trots att studien ar kvantitativ ar deltagarantalet fa,
vilket kan paverka studiens tillforlitlighet. Resultaten bedoms &nda vara tillampbara.
Hernandez et al. (2013) undersékte om hopp paverkar bordan, men diskuterar att bérdan lika
garna kan paverka hoppet. Fokuseringen ligger pa objektiv borda och inte den subjektivt
upplevda bordan av att vara anhorigvardare. Studien av Kate et al. (2013) undersokte
anhorigvardare till patienter som varken var inskrivna pa sjukhus eller i kommunal vard.
Forfattarna diskuterar det hoga antalet man som anhérigvardare, vilket ar ovanligt. Tidigare
studier genomfdrda i Indien skiljer sig i konsfordelningen dar vissa har flest kvinnor, vissa
flest mén (Kate et al., 2013). Det behdvs fler studier med stérre urval och under en langre
period for att applicera resultatet till en stérre andel anhérigvardare i Indien.

Studien av Greenberg och Ghosh (2012) fick resultatet att modrar och fader hjélper sina barn
med schizofreni till olika grad. Enligt forfattarna bor detta tolkas med forsiktighet da fragan
stalldes pd olika sdtt. Modrar blev tillfrigade “hjélper du ditt barn med dagliga sysslor?”. Om
modern svarade ja stélldes foljdfragan “hur mycket?”. Fader blev endast tillfragade med en
fraga, hur mycket de hjélpte barnet. Det upptacktes att de fader som tackat nej till att delta i
studien var yngre och arbetade mer jamfort med de fader som deltagit, vilket kan ge skillnader
i resultatet. Greenberg och Ghosh (2012) redovisar aven brist pa olika etniciteter i studien.
Forfattarna menar att man varken kan tillampa resultatet pa andra etniska tillhorigheter eller
till majoriteten av anhorigvardare varlden dver. Forfattarna anser anda att styrkorna i studien
overvager svagheterna. Cw Lam et al. (2013) och Hsiao och Tsai (2014) papekar att en
begrénsning i deras studier var att studierna &r utforda vid endast ett tillfalle. Mangden borda
kan variera 6ver tid och darfor kan det vara svart att generalisera resultatet pa resten av
befolkningen. Hsiao och Tsai (2014) skriver att deltagarna i deras studie sjalva fick stka in,
vilket kan innebéra att anhérigvardarna med mindre borda valt att delta men inte
anhdrigvardarna med hogre borda.

Gallande konsfordelningen ar majoriteten av anhorigvardarna i de studier som granskats
kvinnor samt foréldrar till patienten med schizofreni (Cw Lam et al., 2013; Hernandez et al.,
2013; Ishola, 2013). | studien av Greenberg och Ghosh (2012) var samtliga anhérigvardare
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foraldrar och lika manga kvinnor som man. I studien av Igberase et al. (2012) var halften av
anhorigvardarna foraldrar och konsférdelningen var 50/50. En studie skilde sig i
konsfordelningen dar majoriteten var man, vilket tidigare diskuterats (Kate et al., 2013).

Slutsats

Manga upplevelser fran anhorigvardarna har framkommit i studien och redovisats i resultatet.
Anhdrigvardares psykosociala hélsa ar generellt sett inte séarskilt hég da 30-40% uppger att de
mar psykiskt daligt. Den storsta skillnaden i hur anhorigvardare mar ar beroende pa relationen
till patienten, da foraldrarna upplever den storsta bordan. Ingen skillnad redovisades beroende
pa patientens kon men daremot sa visade det att om patienten var yngre, upplevdes mer oro
och spanning. Sjukvardens viktigaste uppgifter ar att erbjuda stod och aktivt lyssna.
Anhdrigvardarna hade manga olika strategier som fungerar olika bra.

Klinisk tillampning

Schizofreni ar en komplicerad och svarbehandlad sjukdom som kraver att patienten saval som
anhdrigvardare blir sedda och far kanna hopp infér framtiden. Resultat visar pa den viktiga
uppgift omvardnadspersonal har for att stotta och underlatta for anhorigvardare i vardagen.

Fortsatt forskning

Fortsatt forskning kravs inom omradet for att kunna redovisa praktiska strategier som
anhorigvardarna kan anvanda sig av for att ytterligare underlatta omvardnaden av en patient
med schizofreni. Uthildning for omvardnadspersonal &r ocksa onskvart for att ge personal
verktyg for stottning vid anhorigvard.
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Bilaga 1

Tabell 6ver artikelsokningar och valda artiklar:

Datum databas | Sokord Begréansningar | antal | lasta granskade | valda artiklar
traffar | abstract | artiklar
2015-10-09 Schizophrenia AND max 10 year, | 90 21 7 Hsiao och Tsai
Scopus caregivers AND family Document (2014)
AND type: Article
adaptation, psychological | or Review Kate et al. (2013)
2015-10-09 Schizophrenia AND max 10 year 76 38 20 de Oliveira och
Cinahl “caregiver burden” Furegato (2012)
AND family
Greenberg och
Ghosh (2012)
Hernandez et al.
(2013)
Huang et al.
(2009)
Igberase et al.
(2012)
Ishola (2013)
Mizuno et al.
(2013)
Saunders (2013)
2015-10-15 schizophrenia AND Max 10 year 49 14 7 Cw Lam et al.
PsychINFO “caregiver burden” (2013)
AND family AND )
experience Olwit et al.
(2015)
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Bilaga 2

Oversikt av valda artiklar: studiedesign, syfte, sammanfattat resultat samt begransningar.

Artiklar Studiedesign Syfte Resultat Begrénsningar
Cw Lam et En kvantitativ Att kvantifiera Anhérigvérdarna frén Studien inte ar av longitudinell
al. (2013) studie fran tva sambandet mellan Guangzhou upplevde hdgre | karaktar och mater bérdan och
stader i Kina: 39 anhorigvardares borda &n de frén Hong psykiska hélsan endast vid ett
anhorigvardare fran | plikter och deras Kong. Det fanns ingen tillfalle. Geografisk begransning
Hong Kong och 70 psykiska symtom. signifikant skillnad for den | till anhérigvardare vars patienter
anhorigvardare fran psykiska hélsan i de bada med schizofreni befinner sig i tva
Guangzhou. stdderna. Det fanns hoga olika storstader i Kina gor att
Samtliga deltagare associationer mellan generalisering till resten av
rekryterades fran vardborda och befolkningen blir svér. Forskarna
icke-statliga anhorigvardares psykiska anvander sig inte av nagra tabeller
organisationer for halsa. vilket foérsvarade granskningen,
psykisk ohalsa.
de Oliveira | En kvalitativ artikel | Att identifiera, Tre teman visade sig: Geografisk begransning som
och fran Brasilien som bland foraldrar till “Kunskap och uppfattning hé&nger ihop med att endast en
Furegato bygger pa intervjuer | dessa patienter, om sjukdomen fran och familj undersokts. Intervjuerna
(2012) av ett aldre par (mor | moment i deras med debuten”, “svarigheter | genomfdrdes hemma hos paret
och far) om hur vardagliga kontakt och begréansningar i det med de nu vuxna barnen
livet varit med fem med den psykiska dagliga livet med narvarande, vilket innebar
barn déar fyra av sjukdomen och schizofreni” samt kontinuerliga avbrott i intervjun.
dem visat sig lidaav | varden de far av “foraldrarnas uppfattning
schizofreni. sjukvarden. om den varden som gavs
och deras forestallningar
om varden”. Modern kidnde
skuld och svarigheter i det
dagliga livet, fadern hade
det svarare med att erkanna
att begransningar fanns. De
bada litade pa vérden. En
religids tro var nérvarande.
Greenberg En kvantitativ Att undersoka Mén och kvinnor var lika Geografisk begrénsning till USA.
och Ghosh studie fran USA dar | skillnader och sarbara for stress relaterat Enligt forfattarna bor resultatet att
(2012) 201 modrar och 104 | likheter mellan till att vara vardgivare. madrar hjalper barnen mer &n
fader var med i en mammor och Varken dktenskaplig faderna tolkas med forsiktighet da
longitudinell pappor i deras nivd | tillfredsstallelse eller socialt | fragan stalldes pé olika stt.
undersokning. av stress, kénslaav | deltagande minskade Mddrar fick tvé fragor medan
Médrarna borda, erfarenhet av | stressens effekter pa fader bara svarade pa en. De fader
genomgick depressionssymtom | valmaende. Médrarna som tackat nej till att delta i
intervjuer och fyllde | och vélbefinnande, hjalpte sina barn i vardagen | studien var yngre och arbetande
i en enkat. Deras sociala aktiviteter, mer &n fader. Av de médrar | mer jamfort med de som deltagit,
man blev tillfrigade | och tillfredsstallelse | som arbetade upplevde de vilket kan ge skillnader i
att deltaoch av 162 | av giftermalet nar lagre borda &n arbetslésa. resultatet. Det finns brist pa olika
fader godkande 104 | béda &r knutna till Fader var mer ursaktande etniciteter i studien, vilket hor
stycken. samma stressande till barnets utagerande och ihop med den geografiska
vardgivaruppgift. hanvisade till att det begrénsningen och bidrar till
berodde pa sjukdomen. svarigheter med tillampbarheten.
Hernandez En kvantitativ Att undersoka En kénsla av hopp sénkte Enbart laginkomsttagande
etal. (2013) | studie fran USA dar | sambandet mellan bérdan och bekréftade deltagare, de var ocksa

54 anhorigvardare
till 54 patienter
inskrivna i
Oppenvarden deltog.
Samtliga var
latinamerikaner.

hopp och bérda hos
latinamerikanska
familjemedlemmar
till personer med
schizofreni.

hypotesen. Kortare tid som
anhorigvardare visade sig
innebéra lagre borda an de
som vardat en langre tid.

latinamerikaner vilket medfor
kulturella vérderingar. F&
deltagare trots en kvantitativ
ansats. Fokuseringen ligger pé
objektiv bérda och inte den
subjektivt upplevda bérdan av att
vara anhorigvardare.
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Hsiao och En kvantitativ Att undersoka Hoga nivéer av borda Studien ar utford vid endast ett
Tsai (2014) | tvarsnittsstudie frdn | vardgivarborda och | relaterades till: kvinnlig tillfalle. Deltagarna fick sjalva
Taiwan dar 140 tillfredsstallelse hos | anhérigvérdare, hogre krav | soka in och det kan da vara sé att
familjer (243 individer och fréan familjen, minskad de med mindre borda valt att
anhorigvardare familjer samt kansla av sammanhang och | delta. Det finns en geografisk
totalt) deltog. sambandet mellan lagre dmsesidighet. Lagre begransning till de tva sjukhus i
Rekryterade fran tva | vardgivarborda pa borda associerades till att Taiwan som anvéndes for
psykiatrisjukhus. vardgivarens anhorigvardaren var syskon | rekrytering. Samtliga
tillfredsstallelse eller néra slakting/van till anhorigvardare hade en patient
med varden av en patienten. Tillfredsstéllelse med schizofreni inlagd pa sjukhus
taiwanes patient var positivt associerad med | nar studien genomférdes.
med schizofreni. anhorigvardarens alder,
kénsla av sammanhang och
dmsesidighet.
Huang etal. | En kvalitativ artikel | Att utforska Tre teman visades: Deltagarna rekryterades fran
(2009) frén Taiwan dar tio | erfarenheter och “Vérdborda”, “emotionell Oppenvardsmottagningar, vilket
utvalda upplevelser hos borda” samt “strategier for gor att deras anhdriga med
anharigvardare vardare som lever att hantera”. Atta subteman | schizofreni antagligen &r
deltog i individuella | tillsammans med en | kom ocksa fram som “friskare” dn andra som vardas
intervjuer. person med beskriver varje tema inneliggande for sjukdomen.
schizofreni, inom ytterligare.
den kulturella
miljon i Taiwan.
Igberase et En kvantitativ Att faststélla Mer &n hélften av Geografisk begrénsning: Nigeria.
al. (2012) artikel fran Nigeria | sambandet mellan anhorigvardarna skamdes Patienten skulle varit
dar 200 sociodemografiska for patientens schizofreni. diagnostiserad med Schizofreni
anhorigvardare till faktorer och Anhérigvérdare upplevde och behandlats under minst tva ar
patienter med mangden bdrda hdgre ekonomisk borda, vilket gor att man missar “nya”
schizofreni upplevd av social stigmatisering och anhorigvardare. Forfattarna
inneliggande pa anhorigvardare till subjektiv stress. beskriver den ekonomiska
sjukhus deltog. patienter med Anhorigvardare till situationen som god for
schizofreni. arbetsldsa patienter hade deltagarna eftersom behandling
hogre borda. Nivan av pa sjukhus kostar pengar i
bdrda visade relateras till Nigeria.
anhorigvardarens
utbildningsniva, patientens
alder och om arbete fanns.
Ishola En kvantitativ Att faststélla i Det fanns ett samband Eftersom studien &r fran Nigeria
(2013) tvarsnittsstudie fran | vilken utstrackning mellan forlust av inkomst och behandling pa sjukhus kostar
Nigeria med 150 patientens och och anhérigvardarens pengar i landet sa ar den inte
anhorigvardare till anhorigvardarens sociodemografiska varden, representativ for de med mindre
patienter med sociodemografiska dar medeldlders vardgivare | pengar. Urvalet ar inte
schizofreni. faktorer bidrar till visade sig ha en storre slumpmassigt eftersom forfattarna
bdrda. Och att ekonomisk borda an dvriga. | ville nd 30 % deltagande fran
identifiera de Hog borda kunde relateras anhdriga till patienter inlagda pa
funktionsnedséttnin | till patientens handikapp. sjukhusen, rekryteringen slutade
gar hos patienten Saledes blev bada hypoteser | saledes nar de uppnatt det antalet
som bidrar till den motbevisade. deltagare.
upplevda bordan.
Kate et al. En kvantitativ Att utvérdera Spénning hade en positiv Deltagarna var anhdriga till
(2013) studie fran Indien sambandet mellan korrelation med antal patienter som varken var

med randomiserat
urval dar 100
patienter med
schizofreni samt
deras
anhorigvardare
genomforde
undersdkningen.

vardgivarborda med
strategier for
hantering, social
support, psykisk
ohélsa och
livskvalitet hos
anhérigvardare till
patienter med
schizofreni.

timmar vardande per dag,
séamre livskvalité och hégre
psykologisk sjuklighet hos
anhorigvardaren.
Oroande/uppmanande hade
en positiv korrelation till en
yngre vardgivare,
ensamstaende vardgivare
och sékande efter social

inskrivna pa sjukhus eller i
kommunal vard, vilket blir en
begrénsning géallande
tilldmpbarhet och representativt
urval. Majoriteten av
anhorigvardarna var man, vilket
ar ovanligt enligt forfattarna och
skiljer sig fran de andra studiernas
urval. Enligt forfattarna finns
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support som
hanteringsstrategier.

tidigare studier genomforda i
Indien dér vissa har flest kvinnor,
vissa flest man.

Mizuno et En kvalitativ artikel | Att utforska Fem teman atergavs: Studien har fa deltagare samt en
al. (2013) fran Japan dar 11 upplevelserna kring | “Tidiga Iag villighet att delta av de
kvinnor i tva vardandet hos familjeerfarenheter”, tillfrégade dér 11 av 51 tillfragade
fokusgrupper (sju kvinnliga “Familjens upplevelser av medverkade. Anhérigvardarna var
respektive fyra anhérigvardare till sjukdom och anhérigamed | rekryterade fran
deltagare i varje) en person med schizofreni”, “Familjens anhorigféreningar och hade
deltog. schizofreni genom belastning och lidande”, séledes forkunskaper om
fokusgruppsintervju | “Familjeattityder mot sjukdomen. Av dessa anledningar
er. anhoriga med schizofreni” kanske urvalet inte &r
samt “Familjens tankar om representativt.
samhillet och psykiatrin”.
Olwit et al. En kvalitativ artikel | Att undersoka Fem teman aterges: Deltagarna ar en homogen grupp
(2015) frén Uganda dar tre | erfarenheter av “Upplevelser av kronisk dar samtliga har anhériga med
man och sju kvinnor | kronisk sorg hos sorg”, “triggerfaktorer”, schizofreni inneliggande pa
intervjuades anhdrigvardare till “strategier for hantering”, sjukhus vilket gor gruppen
djupgaende och fem | patienter med “situationer som &r mindre representativ. Forfattarna
andra mén och sju schizofreni. hjalpsamma respektive inte | beskriver urvalet som litet men
andra kvinnor hjdlpsamma” och representativ med tanke pa
deltog i en “véardtagares forslag”. kénsfordelning. Forfattarna
fokusgruppsdiskussi uppmérksammar den geografiska
on. begrasningen och belyser att
studien &r genomford i en
storstadsmiljo vilket inte
representerar resten av
populationen.
Saunders En kvalitativ artikel | Att utforska Det 6vergripande temat “At | Ensam forfattare vilket ger en
(2013) fran USA dar tio perspektiven fran wits’ end”, ungefir: “Till begrinsning i kvalitativa

latinamerikanska
anhorigvardare
intervjuades vid sex
tillféllen under en
tidsperiod pa sex
manader.

latinamerikanska
anhorigvardare som
har det priméra
ansvaret for varden
av deras
familjemedlem med
schizofreni.

mitt forstands grans” kunde
ses genom samtliga
intervjuer. Fyra
underteman: “Kénsla av
marginalisering”, “Soka
svar”, “Forlita sig pd Gud”
och “Brist pa support”
framkom.

forskningsansatser dar det finns
ett behov av objektivitet infér de
subjektiva upplevelser som
beskrivs. Positivt att den
genomfors vid flera tillfallen och
inte bara ett.
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Bilaga 3

Bilaga 5. Mall for kvalitetsgranskning av studier med
kvalitativ forskningsmetodik — patientupplevelser

SBU:s granskningsmall bygger pa tidigare publicerat material [1,2], men har bearbetats och
kompletterats fOr att passa SBU:s arbete.

Forfattare: Ar: Artikelnummer:

Total bedémning av studiekvalitet:

Hog Medelhdg Lag

Anvisningar:
. Alternativet ”oklart” anvinds nir uppgiften inte gar att fa fram fran texten.

. Alternativet “ej tillaimpligt” viljs nir frigan inte ar relevant.

} 1. Syfte Ja Nej Oklart Ej tillampl

a) Utgar studien fran en valdefinierad
problemformulering/fragestallning?

Kommentarer (syfte, problemformulering, fragestallning etc.):

} 2. Urval Ja Nej Oklart Ej tillampl

a) Ar urvalet relevant?
b) Ar urvalsforfarandet tydligt beskrivet?

c) Ar kontexten tydligt beskriven?

d) Finns relevant etiskt resonemang?

e) Ar relationen forskare/urval tydligt beskriven?

Kommentarer (urval, patientkaraktiristika, kontext etc.):
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‘ﬁL STATENS BEREDNING FOR

MEDICINSK UTVARDERING

mall for kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik

} 3. Datainsamling Ja Nej

Oklart Ej tillampl

a) Ar datainsamlingen tydligt beskriven?

b) Ar datainsamlingen relevant?

c) Rader datamattnad?

d) Har forskaren hanterat sin egen forforstaelse
i relation till datainsamlingen?

Kommentarer (datainsamling, dataméttnad etc.):

} 4. Analys Ja Nej

Oklart Ej tillampl

a) Ar analysen tydligt beskriven?

b) Ar analysforfarandet relevant i relation
till datainsamlingsmetoden?

c) Rader analysmattnad?

d) Har forskaren hanterat sin egen
forforstaelse i relation till analysen?

Kommentarer (analys, analysmattnad etc.):

} 5. Resultat Ja Nej

Oklart Ej tillampl

a) Ar resultatet logiskt?

b) Ar resultatet begripligt?

c) Ar resultatet tydligt beskrivet?

d) Redovisas resultatet i forhallande
till en teoretisk referensram?

e) Genereras hypotes/teori/modell?

f) Ar resultatet 6verforbart till ett liknande
sammanhang (kontext)?

@) Ar resultatet 6verforbart till ett annat
sammanhang (kontext)?

Kommentarer (resultatens tydlighet, tillricklighet etc.):

5:2 utvardering av metoder i hélso- och sjukvarden — en handbok
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5:3

Kommentarer till mallen for kvalitetsgranskning av studier
med kvalitativ forskningsmetodik — patientupplevelser

1. Syfte Fundera Gver:

vad malsittningen med studien var
varfor det dr viktigt
relevansen

om kvalitativ metodik dr limplig f6r att utforska problem omradet/ svara pa
fragestillningen.

2. Urval Fundera over:

om forskaren redovisat bakgrund till vald urvalsmetod

om forskaren redovisat hur deltagarna valdes ut

om forskaren redovisat varfor de valda deltagarna valdes ut

om forskaren redovisat hur manga deltagare som valdes ut

om forskaren redogjort f6r om nagon inte valde att delta och i sa fall varfor

om forskaren lyfter fram etiska resonemang som stricker sig lingre 4n informed
consent och ethical approval

om forskaren beskrivit relationen mellan forskare och informant och hur denna
skulle kunna paverka datainsamlingen, exempelvis tacksamhetsskuld, beroende
forhillanden etcetera.

3. Datainsamling Fundera 6ver:

om “settingen” for datainsamlingen var berittigad

om det framgir pa vilket sitt datainsamlingen utférdes (t ex
djupintervju, semistrukturerad intervju, fokusgrupp, observationer etc)

om forskaren har motiverat vald datainsamlingsmetod

om det explicit framgar hur vald datainsamlingsmetod utfoérdes (t ex
vem intervjuade, hur linge, anvindes intervjuguide, var utférdes
intervjun, hur manga observationer etc)

om metoden modifierades under studiens ging (om sa dr fallet, framgar
det hur och varfér detta skedde)

om insamlat datamaterial ar tydliga (t ex video- eller ljudinspelningar,
anteckningar etc

om forskaren resonerar kring om man natt mittnad, det vill sdga nir
mer datainsamling inte ger mer ny data (inte alltid tillimpbart)

om det dr tillimpbart att féra ett mattnadsresonemang, fundera pd om
det ar rimligt, det vill siga faktiskt validerat pa goda grunder.

mall for kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik
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4. Analys Fundera 6ver:

e om analysprocessen dr beskriven i detalj

e om analysforfarandet 4r i linje med den teoretiska ansats som eventuellt ldg till grund
for datainsamlingen

e om analysen dr tematisk, framgar det hur man kommit fram till dessa teman?

e om tabeller har anvints for att tydliggora analysprocessen

e om forskaren kritiskt har resonerat kring sin egen roll, potentiell bias eller inflytande
under analysprocessen

e om analysmittnad rader (kan man hitta fler teman baserat pa redovisade citat?).

5. Resultat Fundera over:

e om resultaten/fynden diskuteras i relation till syftet eller
fragestillningen

e om ett adekvat resonemang fors kring resultaten eller om resultaten
bara ir citat/dataredovisning

e om resultaten redovisas pa ett tydligt sitt (t ex ar det ltt att se vad
som ir citat/data och vad som ir forskarens eget inligg)

e om resultatredovisningen aterkopplas till den teoretiska ansats som
eventuellt lag till grund f6r datainsamling och analys

e om tillrickligt med data redovisas f6r att underbygga resultaten

e ivilken utstrickning motstridiga data har beaktats och framhalls

e om forskaren kritiskt har resonerat kring dess egen roll, potentiell bias
eller inflytande under analysprocessen

e om forskaren for ett resonemang kring resultatens éverforbarhet eller
andra anvandningsomraden for resultaten.
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