@5 Vaxjo universitet
Institutionen for vardvetenskap o
och socialt arbete Utbildningsprogram for
sjukskoterskeexamen 180 hp
V0453C
Ht 2008

Examensarbete 15 hp

NARSTAENDE TILL PERSONER MED SCHIZOFRENI

—en litteraturstudie om narstaendes livssituation

Forfattare:
Jonatan Lekman
Ylva Petersson



Titel Narstaende till personer med schizofreni — en litteraturstudie om
narstaendes livssituation.

Forfattare Jonatan Lekman & Ylva Petersson

Utbildningsprogram | Sjukskoterskeprogrammet

Handledare Birgitta Hagman

Examinator Asa Roxberg

Adress Véxjo universitet, Institutionen for vardvetenskap och socialt
arbete

Nyckelord Dagliga livet, inverkan, kvalitativt perspektiv, narstaende,
schizofreni, sjukvarden & upplevelse.

SAMMANFATTNING

Att vara narstaende till en person med schizofreni innebar en stor pafrestning, bade i
vardagen och i motet med sjukvarden. Studiens syfte var att beskriva hur néarstaende till
personer med schizofreni upplevde sin livssituation, bade i det dagliga livet och i motet
med varden. Metoden som valdes var en litteraturstudie med en kvalitativ ansats.
Resultatet visade pa att inverkan pa det dagliga livet skedde i form av den férandrade
vardagen, barnet som tidigare var som "alla andra” barn samt att livet blev en som
standig kamp. Inverkan pa det vardagliga livet skedde genom 6kat ansvar och oro for den
sjuke, en kansla av skam, misslyckande, anklagelse och skuld. Narstaende kande att
utbredda férdomar om schizofreni innebar att de drog sig undan fran det sociala livet. Att
ett barn drabbas av schizofreni innebar en kénsla av sorg och forlust. Livssituationen for
narstaende innebar en standig kamp for delaktighet och kunskap om den sjukes sjukdom
och situation. Studien visade att sjukvarden kunde forbattra motet med narstaende genom
att gora dem delaktiga i varden och behandlingen samt ta del av deras kunskap och
upplevelser.
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INLEDNING

Intresset for narstaendes livssituation till personer som lider av en psykisksjukdom vécktes da
forfattarna bada arbetat och genomfort sin kliniska utbildning inom den psykiatriska sjukvarden.
Forfattarna sag dar att narstaende ofta asidosattes och att deras kunskaper inte togs tillvara. Detta
gjorde att forfattarna ville fa en djupare forstaelse for narstaende och deras upplevelse av att leva
med en person som har schizofreni. Denna kunskap ar till nytta for sjukskéterskan i hennes
yrkesutévning. For att avgransa syftet valdes sjukdomen schizofreni da detta ar en av de
vanligaste psykiatriska sjukdomarna i Sverige. Begreppet narstaende valdes pa grund av att detta
ord innefattar bade foraldrar, syskon, partner och évriga personer som star personen med
schizofreni néra.

BAKGRUND

Schizofreni

Schizofreni ar en sjukdom vars namn kommer fran grekiskans splittrade sinne. Behandlingen av
sjukdomen bestod fram till 1950-talet framst av insulinbehandling, elektrisk stimulering (ECT)
och lobotomi. Genombrottet kom pé 50-talet med anvandningen av fentiazin, ett lugnande medel
som i forsta hand anvandes vid operationer for att sova patienterna (Wetterberg, 2004, s. 1888-
1894). Den dominerande teorin kring hur schizofreni uppstod under 1900-talet var att storda
familjeforhallanden orsakar en psykologisk splittring. Denna teori innebar att familjen sjélva
orsakade sjukdomen (Kringlen, 1983, s. 129). Numera tror forskare att orsaken till sjukdomen ar
mer biologisk betingad da studier bland annat visar att faderns alder innebar en ékad risk for att
sjukdomen uppstar (Wetterberg, 2004, s. 1888-1894).

Schizofreni ar en av de vanligaste psykiatriska sjukdomarna i Sverige. Risken att insjukna i
schizofreni ar idag ca 0,8 procent vilket inbar att 70 000 svenskar nagon gang under sin livstid
kommer att insjukna i schizofreni. Ar 2003 fanns det 30 00040 000 personer med schizofreni
(Socialstyrelsen, 2003, s. 20-21). Detta skulle kunna jamforas med risken att insjukna i diabetes
typ 1 &r 0,6 procent (Quittenbaum, 2007, s. 347).

Sjukdomen diagnostiseras vanligen forst i 20-ars alder men oftast har symtomen debuterats flera
ar tidigare. Detta beror pa att symtomen blir mer patagliga med tiden (Cullberg, 2000, s. 283).
Personer som insjuknar i tidig alder riskerar ett svarare sjukdomsforlopp med en sémre prognos
(Allgullander, 2005, s.89). Symtomen vid schizofreni delas upp i tva undergrupper, positiva
respektive negativa symtom. Negativa symtom innebar en forlust av en funktion medan positiva
betyder forstarkning eller forvrangning av den normala funktionen. Positiva symtom innebar till
exempel tankestorningar och hallucinationer. Till negativa symtom réknas minskad
tankeaktivitet, osammanhéangande tal och ett mindre malinriktat beteende (Ibid, s. 86).
Vanforestallningarna och hallucinationerna gor att den sjuke tolkar verkligheten pa ett satt som
skiljer sig fran det normalt vedertagna (Cullberg, 2000, s. 267). Sjukvarden i Sverige anvander
sig av tva diagnostiska system. For att diagnosen skall stallas kravs att sjukdomstecken finnas
under minst 1-6 manader. Diagnosen &r saledes grundad pa symtom, funktion och forlopp
(Socialstyrelsen, 2003, s. 41-42).



Inverkan pa narstaende

Begreppet narstaende innefattar bade foraldrar, syskon, partner och 6vriga personer som star
personen med schizofreni nara. Narstaendes kanslor mot psykisk sjukdom préglas av stor
vanmakt och frustration dver att inte kunna hjalpa den sjuke. Detta leder till maktloshet och
ofdrstaelse for vad som hander. Forsta tiden efter insjuknandet kannetecknas av en krisreaktion
hos de narstaende. Néar insikten om sjukdomens omfattning sjunkit in borjar en
bearbetningsprocessen som framst innefattar ilska och sorg (Socialstyrelsen, 2003, s 103-104).

Narstaende till personen som insjuknar upplever ofta att de ar de enda som forstar den sjukes
lidande och upplevelser. Detta leder till slitningar mellan sjukvarden och de narstaende. En god
relation till personer som star nara den drabbade &r viktig for patienten och sjukvarden, eftersom
dessa oftast dr de enda kontakter den sjuke har utanfor sjukvarden (Cullberg, 2000 s. 302). Nagot
som forandrat narstendes situation ar att den psykiatriska sjukvarden under de senaste
decennierna gatt fran institutions vard till 6ppenvard, dar narstaende far ta ansvar for patientens
valbefinnande (Ostman, 2005, s. 175). Att vara narstende till en manniska med psykisk ohalsa
innebér ofta att de far rollen som vardare och advokat med den innebdrden att de narstaende far
representera den sjuke i officiella sammanhang som t.ex. kontakt med myndigheter, samtidigt
som samhallet i 6vrigt tar avstand fran den sjuke (Hinshaw, 2006, s. 217).

Sattet vi uppfattar manniskor pa baseras pa den bild vi har av vad som ar normalt. Nar manniskor
inte uppfor sig enligt denna bild, bryter den ménniskan mot samhaéllets spelregler och blir ofta
utstott. Nar samhallet sétter denna stampel och beréttar for denna person att han/hon inte passar
in stdmplas denne med vad som kallas ett stigma (Goffman, 1963, s. 12). | samhallet finns
utbredda fordomar om ménniskor med psykisk sjukdom. En anledning till detta &r att media ofta
visar en negativ bild av ménniskor med psykisk sjukdom dar de generellt beskrivs som farliga.
Detta leder till att dess bilder dverfors till befolkningen i 6vrigt och blir till allmén “kunskap”
(Jorm, 2000, s. 397-398). Bland allméanheten forekommer fordomar om personer med psykisk
ohdlsa, vilket leder till radsla. Orsaken till detta ar att symtom och bisarrt upptradande leder till
stereotyper som i sin tur orsakar férdomar och diskriminering. Férdomarna leder till att alla med
psykisk ohalsa riskerar att drabbas av diskriminering (Corrigan & Kleinlein, 2005, s. 13, 15). Det
ar inte bara personerna som lider av en psykisk sjukdom som diskrimineras utan detta ar nagot
som aven drabbar narstaende. Férdomarna kring psykisk sjukdom i samhéllet leder till att
narstaende uppfattar sig sjalva och den sjuke enligt den kunskap de har sen tidigare. Detta
innebar att fordomarna leder till att narstaende far en felaktig bild pa sjukdomen och vad de har
att forvanta sig i framtiden (Angell, Cooke & Kovac, 2005, s. 70).

TEORETISK REFERENSRAM

Livsvarld

Livsvarld innebér patientens och de narstaendes levda verklighet. Livsvarlden &r den verklighet
som dagligen upplevs av varije individ utan att vara medveten om det och innefattar saval
subjektiva som objektiva aspekter pa livet. Det ar genom livsvérlden ménniskan alskar, hatar,
arbetar, leker, tycker och tanker. Genom att ta tillvara patientens och de narstaendes livsvérld tas
deras upplevelser och erfarenheter pa allvar (Dahlberg et al., 2003, s. 24, 25). Anvandandet av en



livsvarldsansats innebar att vardaren stravar efter en 6ppenhet och en narvaro i motet med den
sjuke vilket gor att personen k&nner sig sedd, hérd och respekterad. Né&r livsvérlden andras for
den som &r psykiskt sjuk andras ocksa livsvarlden for de narstaende (ibid., s. 91).

Lidande

Lidande innebar ett subjektivt helhetssynsétt pa manniskan dar lidande existerar pa de fysiska,
psykiska och andliga planen. Lidande definieras som ett hot, krankning eller forlust av
manniskan sjalv och leder till att individen sluter sig i sig sjalv och isolerar sig fran omgivningen.
Patienter och narstaendes lidande maste ses och bekréftas och ges plats i tid och rum utan att
slatas dver av vardpersonal. Detta gor att den lidande ménniskan bor ges tid att lida ut (Wiklund,
2003, s. 96-97). Malet med sjukvarden ar att lindra/minska lidandet och darmed skapa
forutsattningar for valbefinnande (ibid, s. 155). Begreppet lidande innefattar dven de narstaende
som under en l&ngre tid sett den anhdriges personlighet forandras. Vid psykisk sjukdom upplever
narstaende ofta ett lidande som &r minst lika stort som hos den sjukes (Dahlberg et al., 2003, s.
74-75). En kéansla som ar forknippad med psykisk sjukdom &r skam. Skam uppkommer nér en
manniska tappar eller hamnar i en situation dér det finns en risk att de forlorar kontakt med de
manniskor som &r betydelsefulla for oss. Genom att inte k&nna oss bekraftade finns risken att vi
istallet kdnner oss o-dlskade och otillrackliga. En manniskas skam ar darfoér sammankopplad med
hans/hennes lidande. For att undvika lidande utvecklas strategier for att halla sig borta fran de
forvantade skamkéanslorna (Wiklund, 2003, s. 113-114).

Vardrelation

| en vardande relationen skapas utrymme for utveckling da den ger utrymme for patientens behov
och begar. Utvecklingen och stod sker pa alla nivaer. Vardrelationen ar aldrig jamlik utan
personalen har alltid en maktposition i férhallande till patienten och darfor kan aldrig ett jamlikt
forhallande skapas. Det &r viktigt att vardarna ar medvetna om att de alltid har en maktposition.
Denna maktposition skulle vardaren kunna anvanda sig av for att starka patientens makt men
aven for att styra och manipulera patienten (Wiklund, 2003, s. 155ff). Vid vard av kroniskt sjuka
patienter, dar det inte finns nagon botande behandling, ar det viktigt att som vardare ta ett
familjeperspektiv, dar hansyn tas till hela familjens situation (Dahlberg et al., 2003, s. 21).

PROBLEMFORMULERING

Att vara narstaende till en person som drabbas av en psykiatrisk sjukdom kan innebara en stor
forandring av livssituationen. Né&r sjukdomen upptécks innebar detta ofta en traumatisk kris for
familjen och narstaende och innebar i manga fall ett stort lidande for dem alla. Da sjukdomen
schizofreni har olika svarighetsgrader innebéar detta ofta att det kravs olika typer av insatser fran
sjukvarden, samhallet och de nérstaende. For de narstaende kan detta innebara en stor arbetsborda
bade i det dagliga livet och psykiskt. Sjukskdterskan moter néarstaende till personer som lider av
schizofreni inom alla delar av sjukvarden och &r i behov av en djupare forstaelse for de
narstaendes situation inom varden. Forfattarna valjer att fokusera pa hur narstaende upplever att
de blir bemdtta av varden nér en person som star dem néara lider av schizofreni, en sadan studie
kan vara till nytta for sjukskoterskan i métet med den sjuke och deras narstaende.



SYFTE

Studiens syfte var att beskriva hur narstaende till personer med schizofreni upplever sin
livssituation, bade i det dagliga livet och i motet med varden.

METOD

Studien utgick fran en kvalitativ ansats. Med en kvalitativ ansats menas att forfattarna vill
beskriva, forsta, forklara samt tolka verkligheten (Forsberg & Wengstrém, 2008, s. 50), och
fokuserar pa hur individen upplever sin livsvérld (Polit & Beck, 1997, s. 200).

Metoden som valdes for att genomfora studien var en litteraturstudie. En litteraturstudie innebar
att forfattarna ger en 6versikt om vilken forskning som finns inom ett omrade (Polit & Beck,
1997, s. 91). Metoden och ansatsen valdes da studiens syfte var att beskriva hur narstaende till
personer med schizofreni upplever sin situation, bade i det dagliga livet och i métet med varden.
Nar tillgangen pa forskning inom ett omrade ar stor att det var viktigt att analysera och reflektera
over den forskning som finns (Forsberg & Wengstrom (2008, s. 17, 50).

Material

Inklusionskriterier for artiklarna var att de skulle vara vetenskapligt granskade motsvarande
Hansson (2002) riktlinjer for vetenskapliga artiklar. Skrivna mellan ar 1995-2008, skrivna pa
engelska eller svenska samt genomforda i ett I-land. Forfattarna ville ha artiklar som var aktuella
och darfor valdes denna tidsbegransning. Spraken valdes utifran de sprak som forfattarna kande
att de behérskade vilka var svenska och engelska. Anledningen till att studierna skulle vara
genomforda i ett I-land var att forfattarna dnskade att deltagarna skulle ha liknande kulturell
bakgrund samt liknande tillgang till sjukvard. For en noggrannare beskrivning for en noggrannare
beskrivning av artiklarna som valdes se bilaga 2. Materialet som anvandes var atta stycken
vetenskapliga artiklar vars resultat motsvarade denna studiens syfte. For att komma sa nara de
narstaendes upplevelser som mojligt anvandes endast intervjustudier. Samtliga inkluderade
artiklar var kvalitativa férutom en som anvénde sig av bade en kvalitativ samt kvantitativ ansats.
De inkluderade artiklarna kom fran Europa, Nordamerika och Australien.

Tillvagagangssatt

Datainsamlingen dvs. sokningen av de vetenskapliga artiklarna utfordes pa databaser som
samtliga hade en koppling till medicinska och vardvetenskapliga omraden. Resultaten fran dessa
sokningar samt vilka sokord som anvéndes redovisas i bilaga 1. Utifran sékningarna hittades 20
artiklar som lastes for att kontrollera kvalitén . Artiklar som inte passade in pa Hansons (2002)
kriterier av vad som definierar en vetenskaplig artikel alltsa att artiklarna har en bakgrund, syfte,
metod, resultat och diskussion eller som hade en lag kvalité enligt Willman, Stoltz och
Bahtsevani (2006 s. 156) sorterades bort tillsammans med artiklar som efter noggrannare
granskning inte uppfyllde studiens syfte. En av artiklarna i studien hittades genom manuell
sokning. For att kontrollera kvalitén pa artiklarna granskades de enligt Willman, Stoltz &
Bahtsevani (2006 s. 156) exempel pa kvalitetsgranskning av artiklar. Enligt detta system
kategoriserades varje artikel i tre olika grader utifran om de hade hog (1), medel (11) eller 1ag (111)
kvalité (se bilaga 2). Tva av artiklarna hade hog kvalité och sex av dem hade medel kvalité.



Analys

For att analysera materialet anvandes en kvalitativ innehallsanalys enligt Graneheim & Lundman
(2004, s. 106-109). En manifest innehallsanalys valdes, som innebér att forfattarna enbart
koncentrerade sig pa vad det stod i texten utan att géra nagra tolkningar av innehallet. Forst valde
forfattarna att lasa igenom artiklarna var for sig och strok under det som de ansag vara det
vasentliga. For att sedan ga igenom materialet tillsammans. Sedan delades texten i
meningsharande enheter utifran syftet med studien. Darefter kondenserandes de meningsbharande
enheterna. En meningsbérande enhet &r ett stycke text som motsvarar studiens syfte. Efter detta
skapades koder utifran den meningsbarande enheten, dar de vésantligaste orden togs ut till koder.
Dessa koder sammanfattades sedan till subkategorier som sedan sammanfdérdes till kategorier.
Subkategorierna sammanfordes till tre kategorier, vilka Iag till grund for studiens resultat.

Forskningsetiska aspekter

Forfattarna granskade materialet utifran de etiska riktlinjer som utformats av Hansson (2002, s. 6-
14). De inkluderade artiklarna ar granskade av en etisk kommitté eller varit baserat pa etiska
dvervagandena. Enligt Forsberg & Wengstrom (2008, s. 73) skall forfattarna redovisa samtliga
artiklar som anvants, samt presentera alla resultat, &ven de som inte stédjer forfattarnas syfte.

Utgangspunkten for en studies etiska trovardighet ar att forfattarna ska forhalla sig objektiva och
inte forvanska materialet samt att inget material ska véljas bort pa grund av att det inte
overensstammer med forfattarnas asikter (ibid., 2008, s. 17, 50). Forfattarna stravade efter att
vara trogen kallan och forsokte komma sa néra textens mening som majligt. Forfattarna
anstrangde sig for att behalla objektiviteten och bortse fran egna varderingar och férutfattade
meningar for att inte forvranga resultatet.

RESULTAT

| resultatet bendmns personen som lider av schizofreni som; den sjuke. Resultatet visade tre
kategorier som var: Den férandrade vardagen, barnet som tidigare var som “alla andra” samt den
stdndiga kampen.

Den férandrade vardagen

Studien av Buizza, Bertocchi, Rossi, Ghilardi & Pioli (2007, s. 3-7) samt Tuck, du Mont, Evans
& Shupe (1997, s. 123) visade att sjukdomen schizofreni medférde stora forandringar for de
narstaende och som inverkade pa deras dagliga liv. De narstaende uttryckte att den nya
situationen innebar att den sjukes liv gick fore deras egna. Att ta hand om den sjuke skildrades av
narstaende som ett heltidsarbete som tog mycket energi och tid fran dem. Det egna livet fick ofta
omstruktureras for att kunna tillgodose den sjukes behov, vilket innebar att narstaende fick
mindre tid for sig sjalv och for sina egna aktiviteter. Narstaende ville dven forsoka finna satt att fa
in den sjuke i samhallet igen. Vidare beskrev narstaende att de tog mer eller mindre 6ver den
sjukes liv, i form av stéttning med hygien, matlagning och stadning (Chaffey & Fossey, 2004, s.
202-204). Att varda ett barn med schizofreni innebar att 6vervaka, bevaka, skydda, soka hjalp
samt att offra sina egna behov (Tuck, et al., 1997, s. 123).



Ansvar och oro

Att st6tta den sjuke i hans/hennes vardag var nagot som avtog nar den sjuke madde battre, men
det Gvergripande ansvaret for den sjuke fanns dock alltid hos de nérstdende (Chaffey & Fossey,
2004, s. 202-204, Tuck, et al., 1997, s. 123).

//because of having to do the fast track learning that takes time . . . if you go to a self
help group, that’s another chunk of your time, and any other things related, like
chasing up library books, is another chunk of your time. So it’s not just the person,
it’s finding out as much as you can . . . It really is almost a full-time job. (Chaffey &
Fossey, 2004, s. 202).

Nér den sjuke drabbades av schizofreni innebar det for familjen att allt fokus riktades mot den
sjuke, vilket ledde till minskning av tid for den 6vriga familjen och bekantskapskretsen (Chaffey,
& Fossey, 2004, s. 202-204). | de familjer dar det fanns syskon innebar detta att de fick mindre
tid med sina foraldrar. Syskonen kom ofta i andra hand da den sjuke under alla omstandigheter
kom forst. Syskonen fick dven ta ett storre ansvar i familjen.

Den ansvarskansla de narstaende kande beskrevs som en 6verdriven oro eller beskyddarkansla
hos den narstaende 6ver den sjukes liv och valbefinnande. Narstaende ville alltid veta vad den
sjuke gjorde och befann sig (Gonzéalez-Torres, Aristegui, Fernandez-Rivas & Guimon, 2006 s.
19-20). Enligt Peilert (2001, s. 197-199) innebdr det att &ven om den sjuke inte l&ngre bodde
hemma hos féraldrarna fanns det alltid en oro 6ver barnets vélbefinnande. Oron kretsade kring att
den sjuke tillbringade for mycket tid i sangen, 6kade i vikt, rokte eller drack for mycket kaffe.
Detta visade att foraldraskapet aldrig tog slut, utan att féraldrarna standigt upplevde att de hade
ett ansvar for den sjuke.

Satt att hantera den nya vardagen

Andra satt som sjukdomen inverkade pa de narstaendes liv var att vissa fick ett okat engagemang
I nya intressen, som att samtala med andra familjer i samma situation eller att engagera sig i
stodforeningar (Tuck, et al., 1997, s. 123). Att engagera sig i dessa intressen var ett sétt for
narstaende att hantera situationen som de befann sig i. (Chaffey & Fossey, 2004, s. 202-204).
Narstaende forsokte finna en mening med sin nya livssituation. Nagra trodde att svarigheterna i
sig innebar en personlig utveckling. Andra fann trost i att alla drabbas av motgangar till slut. Till
sist fann vissa narstaende mening i tron pa att alla handelser var helt slumpmaéssiga (Tuck, et al.,
1997, s. 123).

Skam och misslyckande

En av de dominerande kénslorna hos de narstaende var kanslan av skam 6ver att vara
slékting/familj till en person som lider av schizofreni. Skamkanslan medférde att de forsokte
ddlja sjukdomen for sin omgivning. Att narstaende drog sig undan och dolde sjukdomen infor
vanner och slaktingar berodde pa att de sjalva trodde att de skulle utsattas for diskriminerig om
sjukdomen blev offentlig (Gonzalez-Torres et al., 2006, s. 19-20, Buizza, et al., 2007, s. 4). Att
vara foralder till ett barn med psykisk sjukdom innebar dven en kéansla av att inte vara tillracklig
som foralder och att foraldrarna kande att de misslyckats med sin uppgift, att uppfostra sitt barn.
Foréaldrarna hade kénslan av att inte racka till och k&nde sig odugliga i sin roll som forélder
(Pejlert, 2001, s. 197-199).



And you can tell me, you can sit and tell me all day long, as many days as you want
to, that is not my fault. But the truth is, | feel like a failure at the most important, one
of the most important things in my life. The confidence that I show now, a lot of it is
superficial, it’s bravado. (Tuck, et al., 1997, s. 123)

Sjukdomen schizofreni innebar att den sjuke drog sig undan fran familj och vardpersonal (Barker
etal., 2001, s. 204). For att minska den sociala isoleringen, forsokte narstdende organisera nya
aktiviteter for att den sjuke skulle slippa kanna sig isolerade fran omvarlden (Chaffey & Fossey
2004, s. 202-204).

Fordomar

Vanligt forekommande férdomar var att personer med schizofreni var lata, farliga och
I6gnare (Gonzalez-Torres et al., 2006, s. 19-20). Férdomar om psyksikt sjuka forekom &ven
hos narstaende och den sjuke som ansag den som var psykiskt sjuk var valdsam, farlig och
viljesvag.

It seems there is a particular trend at the moment. Nearly every week, one of the
perpetrators portrayed in these films ends up in a psychiatric hospital, because he’s
committed a horrific crime. And that shapes the public image, also among the
patients. They’re afraid they might find themselves attacking someone one day//
(Schulse & Angermeyer, 2003, s. 305)

Nagra av de narstaende fick erkanna for sig sjalva att dven de hade férdomar mot personer som
lider av en psykisk sjukdom. Det gjorde att detta var nadgot som de narstaende fick hantera
eftersom de var tvungna att ta hand om den sjuke (Czuchta & McCay, 2001, s.167). Férdomarna
innebar aven att narstaende kande radsla mot den som var psykiskt sjuk. Bland de narstaende
forekom asikten att det var de sjalva som skapade fordomarna och begransningarna i deras
vardag som sjukdomen innebar (Buizza et al., 2007, s. 3-7).

Narstaende kéande att uppfattningarna de fatt fran samhéllet och media var enbart en negativ blid
av personer med schizofreni och de upplevde att det &r en stigmatisering av den som var sjuk
(Barker et al., 2001, s. 203-205). ’//Well, in opinion, that’s relatively clear. It’s because
whenever a child is killed somewhere, or someone is raped and so on, the say that the
perpetrator is mentally ill, and he’s been sent to the closed ward, ect” (Schulse & Angermeyer,
2003, s. 305).

Den bild av schizofreni som nérstaende fick av samhéllet upplevdes generellt som negativ och
fordomsfull. Exempel pa detta var bristen pa informationskampanjer om schizofreni, som det
finns kring manga andra utbredda folksjukdomar (t.ex. cancer, diabetes mm), vilket var nagot
som av de narstaende upplevde som ett tecken pa sjukdomens laga status i samhallet. Narstaende
upplever att staten och domstolarna inte tog hansyn till de problem som tillstotte i det dagliga
livet. Detta skedde genom de lagar och férordningar som fanns (Buizza et al., 2007, s. 3-7).

Anklagelse och skuld
De narstaende uttryckte att personer i omgivningen féallde anklagande kommentarer och pastod
att det var deras fel att den sjuke drabbades av schizofreni, att de hade orsakat sjukdomen genom



sin barnuppfostran. Vilket ledde till att fordldrarna anklagade sig sjalva for sjukdomens uppkomst
(Gonzélez-Torres et al., 2006, s. 19-20 & Barker, Lavender & Morant, 2001, 5.204).

Nagra av de narstaende skuldbelade aven den som var sjuk som da holls skyldig till beteenden
som var relaterat till sjukdomen (Buizza et al., 2007, s. 3-7). Narstaende kande ocksa en
fortvivlan, skuld och upplevde en radsla fér den som var sjuk (Barker et al., 2001, s. 203-205). “I
was so scared | used to try and lock my door with no lock on. I used to wedge it. | was scared he
would come in” (ibid., 2001, s. 204).

Vid det forsta motet med sjukvarden upplevde de nérstaende att vardpersonalen anklagade dem
for sjukdomens uppkomst. Vardpersonalen menade att det var foraldrarnas fel att barnet hade
drabbats av schizofreni. Detta upplevdes genom sattet som de blev tilltalade pa. Nagra av
sjukvardspersonalen hade en installning dar de anklagade de narstaende for sjukdomens
uppkomst. Narstaende upplevde aven att det fanns en kritiserande stamning pa avdelningen.
Samtalen med vardpersonalen upplevdes som ett forhor om deras tidigare liv dar de anklagades
for sjukdomens uppkomst (Pejlert, 2001, 5.197-199).

Undandragande

Det sociala livet hos narstaende paverkades av schizofrenin. Nagra kande sig 6vergivna av sina
vanner. De narstaende kande sig obekvama med sina vanner och den nya situationen som de nu
befann sig i. Det var ofta de narstaende sjalva som drog sig undan da de kéande att deras vanner
inte forstod sig pa psykiska sjukdomar. Undandragandet fran vannerna forklarades genom att de
narstaendes trodde att vannerna hade forutfattade meningar om schizofreni (Buizza, et al., 2007,
s. 4). Narstaende forsokte medvetet halla den sjuke borta fran andra manniskor av radsla for vad
omgivningen skulle anse om den sjuke (Barker et al., 2001, s. 203-205). ”’I can tell my
experience. When | was 37 years old and my brother came back home, | realized thet his
presence prevented me to have close relationships with my friends. Then | went to live away
frome my family” (Buizza, et al., 2007, s. 4).

Barnet som tidigare var som “alla andra” barn

Foraldrarna berattade om hur den sjuke var innan han/hon fick diagnosen och att barnet
innan dess hade varit normalt (Barker, et al., 2001, s. 204, Tuck et al.1997, s. 120-123).
Tiden kring diagnosen handlade for familjen mest om sorg och en strévan efter att finna en
mening med situationen (Barker, et al., 2001, s. 204).

Insjuknandet

De narstaende berattade om livet innan den sjuke natt vuxen alder och fatt symtom. Barnet var
innan dess normalt och betedde sig som alla andra barn. Tiden runt insjuknandet praglades av
problem med relationerna, da den sjuke borjade utmana granser och hade svart att lyssna pa
foraldrarna. Beteendet utvecklades gradvis och var mycket méarkbart, vilket hade en forvirrande
effekt pa familjen (Barker, et al., 2001, s. 204, Tuck et al.1997, s. 120-123).//the last few days
before he sent her to hospital, she started to tell me that the girl downstairs was talking about her
and | was a bit confused because | couldn’t’ t hear her. (ibid., s. 204).

Foraldrarna forsokte avfarda barnets beteende genom att framstélla det som vanliga
tonarsproblem. Dock forstod de att sa inte var fallet. Trots det ville de inte erkanna for sig sjélva
att nagot var fel. Forst nar den sjuke borjade uppvisa flera aggressiva tendenser, paranoida
vanforestallningar och bérjade dra sig undan fran det sociala livet bérjade foraldrarna inse att



barnet var sjukt (Barker et al., 2001, s. 203-205 & Tuck et al.1997, s. 120-123). Sjukdomen ledde
till att det blev slitningar i vardagen och 0kade relationsproblemen for familjen (Barker et al.,
2001, s. 204).

Sorg oOver ett forlorat barn

Det forsta insjuknandet och tiden kring diagnosen karakteriserades framst av en kénsla av sorg
(Tuck et al.1997, s. 120-123). De narstaende ansag att forsta tiden efter insjuknandet praglades av
en stravan efter att hitta en mening med sjukdomen och hantera sina k&nslor av sorg (Barker et.
al., 2001, s. 203-205). Narstaende hade tidigt haft en kénsla av att nagot var fel trots att
experterna forsakrade om att det inte var fallet. Trots att de tidigt haft kdnslan av att nagot var fel
kom diagnosen som en chock, men dven som en sorg nar vidden av sjukdomen uppenbarades for
dem och att det inte fanns nagot botemedel. Nar den sjuke fick sin diagnos gavs den inte bara ett
namn utan &ven en ”grym” prognos (Tuck, et. al, 1997, s.121).

Den sorg som de narstaende upplevde var en sorg 6ver en god framtid som gatt forlorad fér den
sjuke men &ven 6ver att den sjuke for alltid skulle vara férandrad (Pejlert, 2001, s.197-199,
Chaffey, & Fossey, 2004, s. 202-204). *’S/he never had a chance to start living...ilIness put an
end to that” (Peilert, 2001, s. 198). Enligt Tuck el al.(1997, s. 120-123) var det alskade och
vardefulla barnet inte détt men upplevdes som for alltid foérandrat. Sammantaget innebar kénslan
av en forlorade god framtid som en sorg. Sorgen beskrevs som en kansla, som de aldrig tidigare
hade upplevt (Chaffey, & Fossey, 2004, s. 202-204). Kénslan av forlust &r en standigt
forekommande kansla da de narstaende dagligen pamindes om barnets sjukdom, men dven om en
god framtid som nu for alltid var forlorad (Pejlert, 2001, s.197-199). *“It’s like the kids we once
had died and you got a whole set to work with. And you don’t really know that person// all the
things | wanted for him earlier died” (Tuck et al., 1997, s.121).

Den stéandiga kampen

Att vara narstaende till personer med schizofreni innebér en standig kamp for att hjalpa den
sjuke. Upplevelsen av kamp var tydlig i métet med sjukvarden (ibid), vilket upplevdes
frustrerande (Barker et. al., 2001, s. 203-205). Framfor allt var bristen pa information och
delaktighet i varden som uppfattades som negativ. Kampen for den sjuke innebar en kénsla av
utanforskap (Pejlert, 2001, 5.197-199). Till sist kunde kampen for den sjuke medféra beléning
och personlig utveckling (Chaffey & Fossey 2004, s. 202-204).

Sokandet efter hjalp

Upplevelsen av att leva med en ménniska med schizofreni karakteriserades av ett desperat letande
efter nagon eller nagot som kunde ge dem en forklaring eller ett botemedel mot den sjukes
beteende. Narstaende kéande ett stort behov av att forsta diagnosen som den sjuke fatt. For att
forsta diagnosen sokte de sig till sjukvarden men fann dar att sjukvardspersonalen inte kunde ge
dem en bra forklaring eller kunde hjalpa dem att forsta den sjukes livssituation (Tuck, et. al,
1997, s. 121). Sokandet efter hjalp innebar en kamp for narstaende som ofta behdvde kampa for
att Overtyga sjukvarden om att deras barn var i behov av hjalp (Czuchta & McCay, 2001, s.167).
At time not only did they have to persuade their children that they needed help, but also had to
convince health care professionals, most often the primary health care provider, that their
children were in need of help.” (ibid., 2001, s.167). Enligt Tuck et al., (1997, s. 120-123) innebar
foraldraskapet ett evigt sokande efter nagot som kunde hjélpa den sjuke och ett erkannande for
sig sjalv att foréldraskapet aldrig tog slut.



Frustration

De narstaende upplevde en kansla av frustration da de visste att barnet var sjukt men inte fick
tillgang till vard (Chaffey & Fossey 2004, s. 202-204). Néar den sjuke val fatt hjalp kande de
narstaende att de ignorerades av sjukvarden som endast fokuserade pa den sjukes behov.
Narstaende upplevde att kontakten med sjukvarden innebar en negativ upplevelse som forvarrade
deras lidande. Orsaken till detta var att de narstaende motte sjukvardare som varken lyssnade, gav
dem nagot val eller stottade dem i deras livssituation (Barker, et. al, 2001, s. 203-205).

Behandlingen av den som var sjuk, fokuserades ofta pa snabba losningar pa symtomen utan att
hansyn togs till de langvariga konsekvenserna eller behoven hos den som var sjuk. Upplagget pa
behandlingen av den sjuke upplevdes som valdigt frustrerande for de narstaende. En del av
behandlingen innebar ofrivilliga inlaggningar av den sjuke, vilket upplevdes som nagot valdigt
negativt och frustrerande, men sags som nagot nédvandigt (Buizza, et. al, 2007, s. 3-7). Att se
den sjuke bli ofrivilligt inlagd pa en vardavdelning beskrevs som fruktansvard och frustrerande
(Barker, et. al., 2001, s. 203-205).

Kampen for information

Narstaende upplevde brist pa kunskap om schizofreni och om behandlingen av den sjuke. De
upplevde att sjukvarden saknade formaga att ge dem adekvat information. Brist pa information
forklarades genom att en del av sjukvardspersonalen saknade sjalva kunskap om sjukdomen
vilket gjorde att de inte kunde ge bra information. Det fanns dven vardpersonal som saknade
intresse av att informera och samarbeta med de narstaende, vilket gjorde att de narstaende inte
fick svar pa sina fragor och inte heller fick den informationen de behdvde. Motet med sjukvarden
forsvarades av det faktum att de narstaende saknade erfarenhet av psykiatriska sjukdomar
(Pejlert, 2001, 5.197-199). Att sjukvarden inte formadde ge adekvat information till de narstaende
ledde till att de inte heller forstod den sjukdom som drabbat den sjuke (Barker et. al, 2001, s. 203-
205). Nar de narstaende inte forstod vad den sjuke drabbats av ledde detta till att de upplevde en
stor osakerhet kring sjukdomen (Czuchta & McCay, 2001, s. 167). ’We need to understand
what’s going on with him to a point. | would like to know everything (laughs), but 1’1l settle for
whatever | can know because we want to be the loving parents.” (Tuck, et. al, 1997, s. 121)

Utanforskap

Narstaende upplevde att de blev utestangda fran den professionella behandlingen av den sjuke.
De kande att vardpersonalen varken lyssnade pa dem eller tog deras erfarenheter pa allvar da de
flera ganger sokt hjalp av den psykiatriska varden. Narstaende upplevde dven att sjukvarden inte
tog deras upplevelser om den sjukes symtom pa allvar (Buizza, et. al, 2007, s. 3-7 & Barker, et. al
2001, s. 203-205). De narstaende kande aven att de inte fick delta i beslutsprocessen kring den
sjuke. Sjukvarden tog inte heller vara pa de narstaendes kunskap om hur den sjuke fungerade i
vardagen (Gonzalez-Torres, et. al 2006, s. 19-20). Att bli utestangd fran den sjukes behandling
upplevdes som krankande och kunde innebéra att en tavling mellan de narstaende och
vardpersonalen uppstod. Tavlingen handlade om vem som kunde ta hand om den sjuke bést. De
narstaende upplevde da vardpersonalen som ett hot och att vardpersonalen inkraktade pa deras
omrade som narstaende. "How important the parents were to their son/daughter was shown in
such expressions as, when things are bad or when s/he is upset about something s/he always
turns to us” (Pejlert, 2001, s. 199). En bidragande orsak till att narstdende upplevde sig
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utestangda var vardpersonalens tystnadsplikt som bidrog till att de narstaende inte kénde sig
delaktiga i varden (ibid., 5.197-199).

Narstaende upplevde att den psykiatriska sjukvarden var underbemannad.Vilket innebar en
forsamrad kvalité av varden dar det inte fanns tid for vare sig dem sjélva eller den som var sjuk
(Buizza, et. al, 2007, s 3-7). Narstaende upplevde att sjukvardspersonal kunde ha gjort mer for att
hjalpa dem. De kande att vardpersonalen inte var intresserad av att hjalpa dem da det inte finns
nagon bot mot schizofreni och darfor inte var en lika stimulerande sjukdom for vardpersonalen
att arbeta med. Personalen gjorde da inte allt de kunde for den sjuke (Gonzalez-Torres, et. al,
2006, s. 19-20). Enligt Tuck et al.(1997, s. 120-123) innebar upplevelsen av sjukvardens
otillracklighet som problematisk for de narstaende da de kande en oro for att den inte fanns nagon
som kunde ta hand om den sjuke efter att de hade dott. ’I"m still talkning to people, finding out
what can | do? Who will take care of him? (after she dies) Who will get him to the dentist to get
his teeth cleaned? Who will make sure he pays his income tax?”’(ibid. s. 122).

Hopp och bel6ning

Att den sjuke blev omhéandertagen av vardpersonal innebar en lattnad for de nérstaende. Den
sjuke var da omhéndertagen av personal som gjorde sitt basta for att varda honom/henne (Pejlert,
2001, 5.197-199). Néarstaende kande tacksamhet gentemot personal som under vardtiden gav dem
hopp och medlidande (Barker, et. al, 2001, s. 203-205). ”’One relief that was expressed was that
the son/daughter was safely taken care of by nurses who liked him/her// doing their best, nice and
really caring for the son/daughter.”” (Pejlert, 2001, 5.197-199). Néarstdende upplevde att det fanns
hopp om en béttre framtid vilket dock forminskas av vetskapen om att sjukdomen &r kantad av
forsamringar och tillbakagangar (Chaffey, & Fossey, 2004, s. 202-204).

Efter hand inség de narstaende att det fanns en beloning i att varda den sjuke. Detta var nagot
som de inte kunde se i borjan da tillvaron var en standig kamp for att fa vardagen att fungera. Nar
vardagen sedan fungerade kunde de narstaende inse att de sjalva fick nagot tillbaka av den som
var sjuk. Narstdende uttryckte att vardandet av en person med schizofreni innebar att de fick en
storre tolerans for andra manniskor som hade det svart (Chaffey & Fossey, 2004, s. 202-204).

DISKUSSION

Studiens syfte var att beskriva hur narstaende till personer med schizofreni upplever sin
livssituation, bade i det dagliga livet och i motet med varden. Syftet med studien forefaller
uppnadd genom att forfattarna fick en inblick i hur de néarstaende upplever det dagliga livet och
hur de uppfattar motet med sjukvarden.

Resultatet visar att narstaende upplever manga olika kénslor t.ex. skuld och sorg gallande
sjukdomen schizofreni. Att nagon i ens narhet drabbas av sjukdomen innebar aven en stor
inverkan pa det dagliga livet. Inverkan sker framst genom att fokus laggs pa den som &r sjuk och
detta leder till att mindre tid finns bade for den nérstaende sjalv och for dviga familjen.
Narstaende upplever dven att egna fordomar sa val som fordomar fran allmanheten inverkar pa
det dagliga livet och leder framst till 6kad social isolering. De upplevda fordomarna leder till att
foraldrarna upplever att de skuldbelaggs for barnets sjukdom. Anklagelserna kommer fran
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allmanheten, sjukvarden och sig sjalva. Gallande kontakter med sjukvarden upplever narstaende
att de inte ar delaktiga i varden av den som &r sjuk samt att information fran sjukvarden &r
bristfallig.

Metoddiskussion

Forfattarna utgick fran en kvalitativ ansats. Genom att anvanda sig av en kvalitativ ansats fick
forfattarna en djupare inblick i de narstaendes kanslor, vardag och deras upplevelse av
sjukvarden. Den forforstaelse som forfattarna hade innan de borjade skriva har de férsokt att
lagga at sidan for att kunna se pa materialet med nya dgon. Forforstaelsen bidrog dock till en
djupare forstaelse for problemomradet som har studerats da forfattarna tidigare arbetat med
personer med schizofreni och darmed fatt en inblick i hur livet for deras narstaende ser ut.

Den metod som anvéndes var en litteraturstudie som enligt Polit & Beck (1997, s. 91) &r en
metod for att fa en 6verblick 6ver forskningsomradet. Da det redan fanns forskning inom
narstaendes upplevelser av schizofreni valde forfattarna att anvéanda sig av en litteraturstudie.
Nackdelarna med metoden ar enligt Forsberg & Wengstrom (2008, s. 17, 50), att bredden pa
materialet innebér att djupet kan ga forlorat da endast en del av artiklarnas resultat redovisas. En
alternativ metod hade varit att intervjua narstaende till personer med schizofreni. Metoden valdes
bort pa grund av att forfattarna efterstavade en bredare kunskap om narstaendes situation ur olika
perspektiv. Om intervjuer hade genomforts hade en djupare men smalare forstaelse om hur ett
fatal narstaende upplevde sin livssituation erhallits.

Materialet till studien hittades genom sokord som syftade till att belysa narstaendes upplevelser
av vardagen och av sjukvarden. Sokningen har skett pa vardvetenskapliga databaser som
forfattarna hittade genom Véxjo universitets sokhjalp. Sokhjélpen gavs av bibliotekarier som
hjalpte forfattarna att soka pa databaserna. Den geografiska spridningen innebar att olika landers
sjukvardsystem representeras vilket kan innebéra en nackdel da de narstaendes upplevelser kan
vara olika beroende pa vilket land de befinner sig i. | och med att samtliga artiklar som anvéandes
kom fran Australien, Europa samt USA anser forfattarna att studiernas deltagare har liknande
kulturell bakgrund. Resultatet visade dock att narstaendes upplevelser var liknande oavsett var de
kom ifran.

Enligt Granheim & Lundman (2003, s. 109) anvands begreppen trovardighet, palitlighet och
overforbarhet for att beskriva tillforlitligheten i en kvalitativ studie. Olika atgarder genomfordes
for att styrka studiens trovardighet. For att undvika egna tolkningar och vara trogen materialet
laste bada forfattarna noggrant igenom materialet var for sig for att sedan ga igenom texten
tillsammans och ta ut meningsharande enheter. Genom att vara trogna materialet har forfattarna
under analysen forsokt att inte gora egna tolkningar av material utan endast fokuserat pa det som
star i texten. Genom att materialet 6versattes fran engelska till svenska kan viss information ha
forvanskats i dversattningen. Forfattarna har dock varit sa noggranna de kunnat i dversattningen
av materialet Att materialet harstammar fran olika lander innebar att forskningsfragorna belyses
fran olika hall. Studiens palitlighet paverkas av att forfattarna var oerfarna om hur en
innehallsanalys genomférs. Den inlarningsprocess som forfattarna har genomgatt innebar att de
analyser som utforts sist sdgs med andra 6gon an de som gjordes forst. For kompensera for detta
har forfattarna fort en kontinuerlig dialog med sig sjalva samt handledaren. Resultatens struktur
ger en inblick i hur narstaende till personer med schizofreni upplever sin livssituation pa ett satt
som eventuellt skulle kunna stiamma 6verens med hur narstaende till personer med andra
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psykiska sjukdomar upplever sitt liv. Forfattarna anser darmed att resultatet ar éverforbart till
narstaende inom andra patientgrupper. Forfattarna har inom den psykiatriska sjukvarden sett att
narstaende till andra patientgrupper uttrycker kanslor och upplevelser som liknar det som kommit
fram i resultatet.

Forfattarna har i storsta man forsokt hitta artiklar som godkants av en etisk kommitté eller med
noggranna etiska 6vervaganden. Etiska 6vervagande var dock inte alltid utskrivet och darfér
kontrollerades att de vetenskapliga tidskrifterna granskat artikeln innan publicering genom
sokning pa referensdatabasen Ulrich's Periodicals. Artiklarna som anvandes i studien var
vetenskapliga och publicerade i vetenskapliga tidskrifter. Darfor utgick forfattarna ifran att
artiklarna blivit etiskt granskade dven om det inte star skrivet i deras metodbeskrivning.

Resultatdiskussion

De narstaende upplever att livet med en person med schizofreni innebér stora livsforandringar,
vilket exemplifieras da varden av den sjuke jamstélls med ett heltidsjobb som tar mycket tid och
energi i ansprak.

En tydlig inverkan pa de narstaendes livsvarld sker genom de kansloyttringar som upplevs samt
en inverkan pa en mer praktisk niva som t.ex. att de fick mindre tid for sig sjalva, 6vriga
familjemedlemmar samt sina vanner da den sjuke tar mycket tid i ansprak. Det minskade
kontaktnat som sjukdomen leder till, innebér att narstaendes livsvarld krymper. Forandringarna i
narstaendes vardag innebéar en forlust eller hot mot de narstaendes sjalv. Enligt Wiklund (2003, s.
96) innebar detta ett lidande da narstaende forlorar kontrollen 6ver sina egna liv. Sjukdomen
innebar darmed att de narstaendes livsvarld forandras pa ett satt som Dahlbergs et. al. (2003, s.
24-25) beskriver. Resultatet stammer 6verens med forfattarnas erfarenheter om narstaendes
livssituation. Forfattarna anser att narstaendes belastning ar nagot som ar problematiskt och som
eventuellt kan relateras till psykiatrireformen (Ostman, 2005, s. 173) dar ansvaret for den sjuke
till storre del lades Gver pa familjen. Fragan &r vem som bar ansvaret for varden av den sjuke: ar
det samhillet eller de narstdende som ska ta det stérsta ansvaret?

Narstaende upplever att den psykiatriska sjukvarden &r underbemannad och behandlingen av den
sjuke ar inriktad pa snabba I6sningar. Fokus pa snabba losningar innebar att det langsiktiga
perspektivet pa behandlingen gar forlorat. Enligt resultatet leder detta till en frustration hos de
narstaende som da far ta huvudansvaret for den sjuke. Denna frustration yttrar sig i ett missndje
over psykiatrin. Resultatet visar att vardandet efterhand innebar en beloning da de narstaende far
nagot tillbaka fran den sjuke. En stdrre tolerans for livssituationen hos manniskor med psykisk
sjukdom eller sjukdom i allménhet skapades hos narstaende, vilket innebér att vardandet inte bara
ar nagot som ska ses som negativt utan ndgot som &ven har positiva aspekter. De positiva
aspekterna av vardandet ar nagot som inte upplevs tidigt i sjukdomen utan &r ndgot som
narstaende kanner utvecklas med tiden. Kunskapen om narstaendes upplevelser &r till nytta for
sjukvarden som darmed kan anpassa sin struktur for att battre ge narstaende den uppmarksamhet
och stod de behdver. Enligt Dahlbergs et al. (2003, s. 21) bor varden av kroniskt sjuka aven
innefatta narstaende. Genom att stétta narstaende tror forfattarna darmed att varden av den sjuke
kan forbattras.

Lidandet hos narstaende yttrar sig genom kansla av forlust och sorg dver barnet som gatt forlorat
och forandrats for alltid. Exempel pa detta ar narstaende som utrycker att deras barn upplevs som
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dott trots att det fortfarande lever eller att de misslyckats med den viktigaste delen i sitt liv.
Sjukvarden borde vara den instans som ska hjalpa narstaende att hantera dessa kanslor av sorg
och forlust, trots att barnet fortfarande lever. Resultatet visade snarare att sjukvarden forvarrade
vissa narstaendes livssituation och lidande. Enligt Dahlberg et. al., (2003 s. 74-75) innebéar
schizofreni inte bara ett lidande for den sjuke, utan lidandet &r minst lika stort hos narstaende.
Detta &r nagot som ar tydligt i resultatet. Den slutsats som forfattarna har fatt efter att ha last
artiklarna och arbetat inom sjukvarden &r att foraldrarnas livssituation innebér ett lidande da de
standigt paminns om sin forlust och sorg.

Foraldrarna upplever ocksa skamkanslor nar deras barn diagnostiseras vilket gjorde att de drog
sig undan fran sitt normala kontaktnat av radsla for vad andra skulle tycka. Detta ar nagot som
stammer 6verens med Wiklunds (2003, s. 113-114) teorier om skam. Narstaende utvecklar
strategier for att undvika situationer dar kanslor av skam kan uppsta. Resultatet visar att
skammen leder till sjalvpatagen isolering som leder till ett forlorat kontaktnat. Narstaende
forlorar da mojligheten att bli dlskade och bekréaftade. Da kéanslan av att bli alskad och bekraftad
ar en av manniskans grundlaggande behov innebar detta ett lidande for de néarstdende. Forfattarna
har en forstaelse for de skamkanslor som narstaende upplever da samhéllet och media (t.ex.
kvéllstidningar) ofta formedlar en bild av personer som lider av en psykisk sjukdom som farliga
och "konstiga” da de inte passar in i bilden av det som &r normalt beteende. Denna bild Gverfors
till allmanheten. Till denna hor narstaende, darfor blir upplevelsen av skam sé pataglig da
narstaende far sin bild av psykiskt sjuka fran media. Bilden av vad som &r normalt gor att
fordomar skapas mot personer som inte passar in i samhéllet. Nar en person i var narhet drabbas
av en psykisk sjukdom och far en stampel vi mot dem™, skapas kénslorna av skam.

Resultatet visar att sjukvarden ger utrymme for patientens behov och begéar men att ingen hansyn
tas till narstaendes livssituation. DA narstaende i studien uttrycker att kontakten med sjukvarden
snarare forvarrar deras situation och ignorerar deras behov och asikter skapar sjukvarden ett
lidande for de narstdende. Detta maste ses som ett misslyckande for sjukvarden. Vardpersonalens
uppgift, enligt Wiklund (2003 s. 155), &r att i denna situation lindra lidande och skapa
forutsattningar for valbefinnande. Forfattarnas uppfattning ar att narstaende betraktas med
misstro och som en belastning. Sjukvarden bor darmed bérja se nérstaende som en resurs i stallet
for ett bekymmer. Nagot som konkret kan goras ar att lata narstaende fritt beratta om sina egna
erfarenheter och upplevelser av det dagliga livet.

Forsta motet med sjukvarden ar nagot som innebar manga blandade kéanslor som sorg, forlust och
chock for de narstdende. Framfor allt fick de dvertyga vardpersonalen att den sjuke var i behov av
vard. I vissa fall slutade det med ofrivillig inlaggning for den sjuke, vilket upplevdes som
traumatisk for den narstdende. Det sdgs emellertid som nagot nddvandigt och som nagot positivt
da varden av den sjuke lamnades 6ver till andra och de slapp ansvaret for ett tag. De egenskaper
som narstaende uppskattade hos vardpersonalen var férmagan att kanna medlidande och ingjuta
hopp. Enligt Wiklund (2003, s.149) innebér detta ett vardande som bidrar till personlig

utveckling och som visar vikten av vara medmansklig i métet med en narstaende.

Motet mellan narstdende och sjukvarden innebar ett ojamlikt forhallande dar sjukvarden hade en
maktposition. Vissa av de narstaende upplevde att vardarna missbrukade sin makt, vilket ledde
till att ett lidande uppstod da de kande sig utestangda fran behandlingen av den sjuke. Enligt
Peilert (2001, s. 199) blev det en kamp mellan vardare och nérstaende om den sjukes behandling
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och vard. Forfattarna anser att vid dessa situationer ar det lampligt att vardarna slapper in
narstaende och gor dem delaktiga i behandlingen. Nar vardarna valde att slappa in narstaende och
gora dem delaktiga uppstod en positiv vardrelation. Att vardarna gjorde narstaende delaktiga
dverensstammer med Dahlbergs et al. (2003, s. 21) teorier om ett familjeperspektiv gallande vard
av kroniskt sjuka patienter dar hansyn bor tas till hela familjens situation.

Bristen pa information ar nagot som ar aterkommande i resultatet da narstaende utrycker att de
sjalva far soka information om sjukdomen. Kontakten med sjukvarden upplevdes av narstaende
som fruktlos da vardpersonalen snarare visade ett ointresse for att informera narstaende om
sjukdomen, behandlingen av den sjuke och prognosen. Detta ointresse kan bero pa
tystnadsplikten men kan &ven bero pa att personalen inte har ndgot intresse av att lamna
information till de narstaende. Tystnadsplikten var enligt Peilert (2001, s. 199) ett hinder i motet
med narstaende da den begransar informationen som vardpersonalen far lamna ut till de
narstaende. Detta kan skapa misstro hos de narstaende da de inte alltid forstar att det ar patienten
och sekretesslagen som bestammer vad vardpersonalen far beratta. Det finns situationer dar
vardpersonalen &t tvingade att tala osanning for narstaende da de inte far kranka patientens
integritet. Exempel pa detta ar: Patienten kan be personalen att ej avslgja att hon/han ar inlagd pa
avdelningen om nagon narstaende ringer.

Studien visar att narstaende till personer med schizofreni bar pd en mangfald av motsagelsefulla
kéanslor och lidande pa flera olika plan. Inte enbart den narstaendes sjukdom orsakade ett lidande
utan dven bemdétandet som de fick av vardpersonalen. Har skulle varden kunna forbattras genom
att involvera narstaende mera i varden av den sjuke. Ett satt att forbattra narstaendes livssituation
ar att varden kan formedla kontakt med stodgrupper och uppmuntra till deltagande i andra
aktiviteter. Ett annat satt &r att erbjuda de narstaende samtal och att lyssna pa deras asikter och
upplevelser om hur det dagliga livet fungerar. Ytterligare forskning behdvs for att kunna fa en
djupare forstaelse for narstaendes situation. Detta ar inte nagot som géller enbart psykiatrin utan
alla omraden inom sjukvarden. Denna studie kan darfor bidra till att 6ka kunskapen om
narstaendes livssituation i deras vardag och i deras mote med sjukvarden.
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Rader datamattnad Vet gj




Rader analysmattnad Vet gj

KOMMUNICERBARHET Ja
Redovisas resultatet klart och tydligt
Redovisas resultatet i Ja

forhallande till en teoretisk referensram




Bilaga 2 (7/8)
Artikeldversikt

Forfattare: Chaffey, L. & Fossey, E.

Ar: 2004

Land: Australien

Tidskrift: Australian Occupational Therapy Journal

Titel: Caring and daily life: Occupational experiences of women living with sons

diagnosed with schizophrenia.

Syfte Metod Urval Deltagare Resultat Kvalitetssakring
(bortfall)

Att beskriva Kvalitativa Genom Sex stycken |Kvinnornas | Grad: Il

kvinnors Semistrukturerade | stodgrupper kvinnor vars | livssituation

erfarenheter av | intervjuer samt barn har kom att

att varda i det patientforeningar | schizofreni. | kretsas kring

dagliga livet varden av

utifran ett den sjuke.

sysselsattnings
perspektiv.

PROTOKOLL FOR KVALITETSBEDOMNING AV STUDIER MED KVALITATIV

METOD enligt Willman och Stoltz

TYDLIG Ja
PROBLEMFORMULERING
PATIENTKARAKTERISTIKA Antal: 6

Man/Kvinnor: 6 kvinnor

Alder: Vet ej
AR KONTEXTEN Ja
PRESENTERAD
ETISKT RESONEMANG Ja
URVAL Ja
Relevant
Strategiskt Ja
METOD FOR: Ja
urvalsforfarande tydligt beskrivet
datainsamling Ja
analys tydligt beskrivet Nej
GILTIGHET Ja

Ar resultatet logiskt, begripligt




Rader datamattnad Vet ej
Rader analysmattnad Vet gj
KOMMUNICERBARHET Ja
Redovisas resultatet klart och tydligt

Redovisas resultatet i Ja

forhallande till en teoretisk referensram




Bilaga 2 (8/8)
Artikeloversikt

Forfattare: Buizza, C., Schulze, B., Bertocchi, E., Rossi, G., Ghilardi, A. & Pioli, R.

Ar: 2007
Land: ltalien

Tidskrift: Clinical Practice and Epidemiology in Mental Health

Titel: The stigma of schizophrenia from patients and relatives” view: A pilot study in an
Italian rehabilitation residential care unit.

Syfte Metod Urval Deltagare Resultat Kvalitetssakring
(bortfall)

Identifiera och | Kvalitativa Patienter fran | 26 patienter | Fyra olika Grad: 1l

forsta stigma Gruppintervjuer | ett psykiatriskt |och 22 dimensioner av

fran den sjukes rehabiliterings | narstaende. stigmatisering

och deras center. (bortfallet var |identifierades.

narstaendes 12 personer)

perspektiv. Detta
for att kunna
samla konkreta
forslag pa hur
stigmatiseringen
kring schizofreni
skulle kunna
reduceras.

PROTOKOLL FOR KVALITETSBEDOMNING AV STUDIER MED KVALITATIV
METOD enligt Willman och Stoltz

TYDLIG Ja

PROBLEMFORMULERING

PATIENTKARAKTERISTIKA Antal: 48
Man/Kvinnor: 14 kvinnor & 8 man
(narstaende)
Alder: Vet ej

AR KONTEXTEN Ja

PRESENTERAD

ETISKT RESONEMANG Vet gj

URVAL Ja

Relevant

Strategiskt

METOD FOR: Ja

urvalsforfarande tydligt beskrivet




datainsamling Ja
analys tydligt beskrivet Ja
GILTIGHET Nej
Ar resultatet logiskt, begripligt

Rader datamattnad Vet gj
Rader analysmattnad Vet gj
KOMMUNICERBARHET Nej
Redovisas resultatet klart och tydligt

Redovisas resultatet i Nej

forhallande till en teoretisk referensram
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