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Sammanfattning:

Bakgrund: Psykisk ohélsa dkar globalt och vard, omsorg och behandling kan skilja sig
mellan lander. De som &r sjuka har ofta behov av hjalp och stod fran familj och
narstaende for att kunna leva ett fullgott liv. Stodet kan vara i egenskap av medfoljare till
vardbesok eller som kanslomassigt eller ekonomiskt stéd i vardagen. Det i sig kan
medfora okat ansvar och press pa de anhdriga. Syfte: Att beskriva anhorigas erfarenheter
av att leva tillsammans med en person med psykisk ohélsa. Metod: En deskriptiv
litteraturstudie med tematisk dataanalys. Sokningar gjordes i databaserna PubMed och
Cinahl. Elva kvalitativa primérstudier inkluderades efter relevans- och
kvalitetsgranskning och dessa analyserades sedan med tematisk analysmetod.
Huvudresultat: Manga anhdriga upplevde att de inte fick vara delaktiga i sin
narstaendes vard, behandling och omsorg. Otillracklig information och brister i
kommunikation med vardpersonal samt ett otillrackligt stod i den stress som uppstar i
vardagslivet som anhorig framkom. Det resulterade i tva huvudteman: Kommunikation
med vardpersonal samt Anhdrigas stress i vardagen. Fem subteman identifierades till
dessa. Slutsats: Anhdriga behover involveras mera i vardsituationer om och nar den som
ar sjuk med psykisk ohalsa medger detta. Vardpersonal behdver kontinuerlig fortbildning
inom omradet psykisk ohalsa for att kunna ge tydlig information baserad pa vetenskaplig
grund. Vardpersonal bor ocksa vaga stélla direkta fragor till de anhériga och ta del av

deras svar. Det skulle bidra till 6kad kansla av sammanhang (KASAM) hos de anhoriga.

Nyckelord: anhdriga, erfarenheter, psykisk ohdlsa, psykisk sjukdom



Abstract:

Background: Mental illness is increasing globally. Care and treatment differ between
countries. A person with mental illness often needs help from family and relatives in
order to cope with their everyday life. The support can be as a companion to healthcare
appointments or emotional or financial support in everyday life. This often led to
increased responsibility and pressure on relatives. Aim: Relatives’ experiences of living
with a person with mental illness Method: A descriptive literature review with a
thematic analysis. Searches were performed in the databases PubMed and Cinahl. Eleven
qualitative primary studies were included after relevance and quality review and those
were then analyzed using a thematic analysis method. Result: Many relatives felt they
were not allowed to participate in their loved ones care and treatment. Lack of
information and communication and insufficient support in the stress that occurs in
everyday life as a relative, emerged. In the result two main themes were acknowledged:
Communication with healthcare staff and Relatives' stress in everyday life. Five sub
themes were identified. Conclusion: Relatives need to be more involved in care
situations if and when their loved ones with mental iliness consents to this. Nursing staff
need continuous education in the field of mental illness to be able to provide correct and
science based information. Care personnel should also dare to ask direct questions to the
relatives and take note of their answers. It would contribute to an increased Sense Of

Coherence (SOC) among the relatives.

Keywords: experiences, mental disorder, mental illness, relatives,



Innehallsférteckning

O | 01 1 oo (0] g1 o] o PSP 1
L1 BAKGIUNG ...ttt et e e e ra e teeneesaeenae s 1
1.1.1 Psykisk ohé&lsa; patientperspektiv ... 2
1.1.2 Psykisk ohélsa; vardpersonalens perspektiv..........c.ccccoveeevevivieeeeeeenseecnennn, 2
1.1.3 Psykisk ohé&lsa och anhoriga; ett historiskt perspektiv ... 2

1.2 Centrala DEOIEPP ..veeieie ettt 3
1.2.1 PSYKISK ONEISA......coeiuiiiiieiieiciies e 3
I AN ] 1o o PSRRI USPPRSN 3
B o 1 1= 0] 011 (=] S 4
1.3 BArande DegIe PP ....c.co it 4
IR T 1V -V 151 TS 4
LL3L2 HAISA ..ot as 4
1.4 TeoretiSK FefEreNSIAM ........coveie e e e e e e nne s 4
1.5 ProblemformuUIBIING ..o 5
LG I) Y 1 (- SO SSSPRSS 5
1.7 FragesStallNing.......cccooviieiciiiecceceeee ettt 5

2. IMIBEOO ..ot 6
0 R 2] T | o PRSP STPR P 6
0] ] = L (=T o | SR 6
2.3 UNVaISKIITEIIEE ...ttt bbb e 7
2.3. 1 INKIUSTONSKITEEIIEE ...ttt 7
2.3.2 EXKIUSIONSKIITEITET ...ttt s 7

2.4 Urvalsprocess och utfall av méjliga artiklar ..., 8
2.5 DALAANAIYS ... 9
2.6 Forsknings- och forskaretiska Overvaganden ...........c.cccocveveiievvene e se e 9

3 RESUITAL ...t ne s 10
3.1 Kommunikation med VArdpersonal ............c.ccoceveeeviveeeeeeereeeees e 10
3.1.1 Erfarenheter av iINfOrmation..........ccocoveeiieiiene s 10
3.1.2 Kommunikationens betydelSe.........ccooviieiiiiiiiie e 11

3.2 ANhOrigas Stress I VArdageN ........ccooiiiiiiiiieiee et 12
3.2.1 EKONOMISK SIIESS ... .eviiiiiiieiieieiieste sttt 12
3.2.2 K&nslomassig Stress 0CH STIGMA........coeiiriiiieieie e 13
3.2.3 Copingstrategier i det dagliga livet.............cccoeeviieiie i 15

N I 1] 10 11 (] o USRS 17
4.1 HUVUAFESUITAL......cviiiieiciiicee ettt 17
4.2 RESUITATAISKUSSION......cuviiiiiiieiieeiie ettt sttt e e ste e e sneenee s 17
4.3 MEtOUAISKUSSION........iiiiiiiiiieiieieie sttt sttt ne e 19
4.4 Kliniska implikationer for omvardnad.............cccocoeeieiecceeeeeeee e, 21
4.5 Forslag till fortsatt forskNing.........ccccooviiiiiciicce e 21
] [ 7= 1 OSSPSR 22

RETEIENSEN ... ettt ae e b 23



1. Introduktion

I denna studie har artiklar med fokus pa anhorigas erfarenheter av att leva

tillsammans med en person med psykisk ohélsa granskats.

1.1 Bakgrund

World Health Organization WHO (2022) delger i sin rapport att psykisk ohdlsa okar
globalt. I rapporten delges orsaker som forandrat samhéllsklimat men ocksa att
arbetet med att minska stigma, samt arbetet att erhalla en strre jamstalldhet gallande
vard och behandling, gar langsamt. De namner i rapporten att de fokusomraden som
bestamdes ar 2001 fortfarande, lite mer an 20 ar senare, fortfarande ar aktuella for att
kunna na uppsatta halsomal. Vidare skriver WHO (2023a) att trots vissa framsteg i
en del lander vad géller bemotande och erkannande av psykisk ohélsa, sa
forekommer fortfarande brott mot manskliga rattigheter inom detta omrade. Vidare
skriver de att det kan handla om var i vérlden personen med psykisk ohalsa bor men
kan aven bero pa det internationella laget; efterfragan pa vard och behandling ar
storre &n tillgangen pa effektiv vard.

WHO (2023b) betonar ocksa vikten av att identifiera och behandla psykisk ohélsa
hos unga vuxna. De tar upp att konsekvenserna kan bli stora om man inte lyckas med
det, da det kan medfora att de som vuxna far samre fysisk och psykisk hélsa, samt att
det kan minska mojligheten for dem att leva ett fullgott liv. For att lyfta fram psykisk
hélsa och ohélsa samt 6ka medvetenheten globalt, s har WHO (2023c) instiftat en
“Mental Health Day”, som intraffar den 10 oktober varje ar. Socialstyrelsen (2022a)
ser i undersokningar att psykisk ohalsa hos unga okar varfor vard och stod behéver
forbattras och starkas vid tidiga symtom. Detta lyfts for att tydliggora vikten av tidiga
insatser for att personerna ska ges mojlighet att uppna psykisk hélsa och ha béttre
forutsattningar att hantera utmaningar och svarigheter genom livet.

Resultatet i Bjorkenstam, Kosidou och Bjorkenstam (2017) kohortstudie visar att det
kumulativa antal ganger ett barn utsétts for exempelvis orolig hemmiljo, suicid eller
missbruk i familjen, okar risken att den unga vuxna hamnar i nagon form av psykisk
ohalsa. Detta pavisade ocksa Felitti et al. (1998) i den stora ACE studien, samt
studien Kessler et al. (2010); Folkhalsomyndigheten (2023) vilka ocksa pavisar
samband mellan barns utsatthet under barndomen och 6kad risk for psykiatriska

tillstand senare i livet. Resultatet i Folkhalsomyndigheten (2023) ar sammanstallt



fran den registerbaserade kohortstudien Bjorkenstam, Vinnerljung och Hjern (2017).
Respondenterna i kohortstudien &r invanare i Sverige fodda mellan 1969-1973 och
studiepopulationen bestod av 499 550 personer. Sammanstéllningen &r baserad pa

deltagarnas registerdata fran fodelsen, forbi unga vuxna fasen till medelaldern.

Foérutom det ménskliga lidandet vid psykisk ohdlsa rapporterar Svenskt Naringsliv
(2022) att kostnaden for sjukskrivningar relaterade till psykisk ohélsa ar 2021 var 30
miljarder kronor medan sjukskrivningskostnader for 6vrig somatisk ohélsa var 36

miljarder.

1.1.1 Psykisk ohdlsa; patientperspektiv

Sett ur perspektivet psykisk ohélsa beskriver Boden-Stuart, Larkin och Harrop
(2021) att de unga vuxna med psykos upplevde svarigheter att prata med anhoriga
om sitt psykiatriska tillstdind och den pagaende behandlingen. Det upplevdes svart
oavsett om familjerelationerna fran borjan hade varit bra eller mindre bra. De bar
ocksa pa kanslor av att vara familjen till last, en borda. Forfattarna ger forslag pa
mojliga stdd- och behandlingsinsatser for att lyfta patientens styrkor, 6kat samarbete
med familjen samt terapi for patienten for att 6ka tillit och minska kanslan av att vara
en borda (Boden-Stuart, Larkin & Harrop 2021).

1.1.2 Psykisk ohalsa; vardpersonalens perspektiv

I studien Murney, Sapag, Bobbili och Khenti (2020) ville forskarna undersoka
kunskap och erfarenheter gallande stigma runt psykisk ohalsa hos vardpersonal inom
primarvarden i Kanada. Resultatet presenterar flera olika varianter av stigman, vilka
skapar barriarer i vard och omsorgssituationer. Malet med studien var att undersoka
samt lyfta fram existerande stigman for att sedan kunna skapa en intervention dar
dessa stigman kunde bearbetas och diskuteras, vilket genomférdes med hjélp av god
kommunikation samt utbildning for vardpersonalen (Murney, Sapag, Bobbili &
Khenti 2020).

1.1.3 Psykisk ohdlsa och anhériga; ett historiskt perspektiv

Sett ur ett historiskt perspektiv i Rose (1996), sa paverkade psykisk ohélsa det
dagliga livet inte bara for den sjuke utan ocksa for nara anhériga till den personen.
De som levde narmast fick ofta bara en tung bérda av bade praktisk och emotionell



natur, vilket bidrog till stress. Rose (1996) redogdr i sin studie for kunskapsluckor
gallande hur varden ska kunna identifiera vilka insatser som behdvs for anhoriga till
personer med psykisk ohélsa. Vidare skriver forfattaren att det finns behov av
ytterligare studier som understéker de anhérigas upplevelser och erfarenheter av att
leva med en familjemedlem som har psykisk ohdlsa (Rose 1996). Liknande slutsatser
drar dven Doornbos (1996) i en litteraturstudie med material fran studier utforda
mellan 1975-1992. | de studierna lyfts aven vikten av sjukdomskunskap hos de
anhdriga och deras behov av delaktighet i varden av den sjuke. Men dar framkommer
ocksa att anhoriga, trots pafrestningar i vardagslivet, har tydliga styrkor i
konflikthantering, anpassningsformaga och olika copingstrategier for att hantera sitt

dagliga liv med en familjemedlem med psykisk ohdlsa (Doornbos 1996).

1.2 Centrala begrepp

1.2.1 Psykisk ohélsa

Psykisk ohalsa beskrivs av Socialstyrelsen (2022b) vara nar en person antingen
drabbas av tillfalliga besvér, exempelvis oro och sémnbesvér eller av psykiatriska
tillstand, exempelvis depression eller schizofreni. Gemensamt &r dock att personen
med symtomen eller tillstandet upplevs fungera annorlunda an vanligt och att bade
personens, men dven omgivningens, valbefinnande och vardag paverkas.
Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF), som autism och ADHD &r ocksa
varianter av psykisk ohdlsa, men dessa klassas av Socialstyrelsen (2022b) som
utvecklingsrelaterade psykiska funktionsavvikelser. | féreliggande studie har

forfattarna valt att exkludera artiklar som berér NPF-diagnoser.

1.2.2 Anhdrig

Det centrala begreppet anhorig kan beskrivas pa olika sétt. Socialstyrelsen (2022c)
definierar anhorig som “person inom familjen eller bland de ndrmaste sléktingarna”.
Anhorigas Riksforbunds (2022) definition av en vuxen anhorig; “Med anhdrig avses
en person som vardar, hjalper eller stodjer en narstdende som behdver det pa grund
av fysisk eller psykisk ohalsa, alder eller funktionsnedsattning”.

Forfattarna till foreliggande studie har darfor valt att tolka begreppet anhérig som
den eller de vuxna som ar familj, ssmmanboende med och pa nagot satt stodjer eller

vardar en person med psykisk ohélsa.



1.2.3 Erfarenheter
Det centrala begreppet erfarenheter forklaras enligt Svenska Akademiens ordlista
(2022) som “kunskaper och fardigheter erhallna genom ngt som man varit med om”.

| den foreliggande studien &r det definitionen forfattarna valt att anvénda for begreppet.

1.3 Barande begrepp

1.3.1 Ménniska

Manniska: Forsberg (2016) beskriver att konsensusbegreppet Manniska har sin grund i
omvardnadsvetenskapen dar manniskan ska vara i fokus. Manniska som begrepp kan
vara en patient, sjukskaterska eller anhdrig och handlar om forstaelse samt att kunna

tanka sig in i en annan manniskas situation och olika halsotillstand (Forsberg 2016).

1.3.2 Halsa

Halsa: Sandman och Kallstrom (2018) beskriver Halsa som ett barande begrepp vilket
kan tolkas och forstas pa olika satt; halsa som franvaro av sjukdom, hélsa som
funktionsférmaga och hélsa som att ma bra och uppleva vélbefinnande (Sandman &
Kéllstrom 2018).

1.4 Teoretisk referensram

Den valda referensramen for denna litteraturstudie &r det salutogena perspektivet
formulerat av Antonovsky (2005); KASAM - en kansla av sammanhang. Dér
salutogenes betyder hélsans ursprung. Detta har sin grund i en kénsla av;

Hanterbarhet - att ha egna resurser att hantera olika handelser i livet,

Meningsfullhet - ha en kénsla av engagemang och motivation,

Begriplighet - forstaelse for omvérlden och dess ordning.

Han beskriver vidare att en person kan uppleva att livet &r hanterbart, meningsfullt och
begripligt, trots eventuell sjukdom och kan da bidra till en kénsla av sammanhang -
KASAM (Antonovsky 2005). Om studiens barande begrepp skriver Willman (2020) att
manniskan bestar av kropp, ande och sjal, som bildar en enhet vars halsa paverkas och
forandras av manniskans kansla av sammanhang. En japansk studie utford av Chiba,
Yamazaki, Miyamoto och Funakoshi (2021) hade som syfte att granska pa vilket satt
och i vilken utstrackning KASAM har betydelse for aterhamtningen fran psykisk

ohdlsa. Studiens resultat visar att det finns en tydlig koppling mellan kansla av



sammanhang - KASAM eller upplevd kénsla av mening med att leva med psykisk

ohalsa och aven en forbattrad samt underlattad aterhamtning.

1.5 Problemformulering

Psykisk ohdlsa och nedsatt psykiskt valbefinnande har haft en stdndig 6kning under de
senaste decennierna. Utsatthet i barndomen, exempelvis orolig hemmiljo eller psykisk
ohalsa hos en anknytningsperson, har i studier visat sig vara en bidragande faktor till
psykisk ohélsa i vuxen alder. Tidiga insatser ar darfor viktiga och kan skapa battre
forutsattningar for psykisk hélsa genom livet.

| studier publicerade 17-38 ar innan foreliggande studies artiklar framkom att familjer
paverkades av narstaendes psykiska ohalsa bade emotionellt och praktiskt. Behoven
som beskrevs var bland annat stod och hjélp i vardagen samt 6nskan om att fa vara
delaktiga i vard och behandling.

Ett vardagsliv med psykisk ohélsa kan underlattas och &ven forbattras genom stod av
KASAM - kénsla av sammanhang, att med hjélp av egna styrkor uppleva en mening
och sammanhang i det som héander. For att minska barriarer i vard och
omsorgssituationer finns behov av att hoja kunskapsnivaerna for vardpersonal vad
galler kommunikation och information. Forstaelse, hanterbarhet och begriplighet kan
bidra till att minska stigmatiseringen bade for de anhdriga och for den sjuke men ocksa
i samhéllet.

Denna litteraturstudie kan darfér komma att bli ett stod for personal inom vard och
omsorg i moéten med och i bemdétandet av anhériga som lever tillsammans med en

person med psykisk ohalsa.

1.6 Syfte

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva anhorigas erfarenheter av att leva

tillsammans med en person med psykisk ohélsa.

1.7 Fragestéllning

Hur beskriver anhériga sina erfarenheter av att leva tillsammans med en person med

psykisk ohélsa?



2. Metod
2.1 Design

| denna deskriptiva litteraturstudie har elva empiriska, kvalitativa studier granskats.
Litteraturstudie &r en analys av alla (systematisk) eller utvalda (deskriptiv) empiriska
studier som svarar pa det syfte man har bestamt (Polit & Beck 2021). University of
Illinois Springfield (2023) beskriver en fordel med en litteraturstudie &r att forskaren
far en unik infallsvinkel och 6vergripande kunskap inom valt omrade.

Friberg (2022) skriver att forutom 6verblicken forskaren far i en litteraturstudie sa
handlar en litteraturdversikt om att granska och forsta hur forskarna har kommit fram

till resultatet i varje enskild studie.

2.2 Sokstrategi

Arbetet med att soka fram relevanta artiklar inleddes med att avgransa fragestallningen
som enligt Polit och Beck (2021) ska bidra till ett mera hanterbart resultat. Ramverket
som forordas i kurslitteraturen &r P1O och anvénds i foreliggande studie (tabell 1). Polit
och Beck (2021) forklarar P1O; Population, Influence och Outcome.

Tabell 1. PIO

P - Population I - Influence O - Outcome
Anhériga till personer med Personer med psykisk ohélsa Anhérigas erfarenheter av att leva
psykisk ohalsa med person med psyKkisk ohalsa.

Artiklar soktes i inledningsvis i databasen PubMed, enligt sokord och MeSH (tabell 2).
Dessa kombinerades med booleska termer OR, AND och NOT, vilka Polit och Beck
(2021) beskriver som anvandbara termer for att erhalla ett mera specifikt sokresultat.
Den senare for att exkludera andra litteraturstudier som enligt Polit och Beck (2021)
inte ska inga i granskning till en litteraturstudie. NOT anvéandes ocksa for att utesluta
sjukskoterskors perspektiv, kvantitativa studier samt olika demensdiagnoser och
neuropsykiatriska diagnoser da dessa enligt inklusionskriterierna ej svarar pa studiens
syfte. Begransningar som tillampades var English, Full text, Adult:+19 yrs, samt artal
mellan 2013-2023. Ytterligare en sokning genomfordes, denna gang i Cinahl. Sékord
och kombinationer med booleska termer, enligt (tabell 2) och termen NOT med samma
motivering som ovan. Begransningarna sattes till English, Linked full text, Peer
reviewed, +19 (all adults) samt artal mellan 2013-2023.



Tabell 2. Databassokning

Databas | Begransningar, | Sokord Antal traffan Antal Antal
sokdatum mojliga | artiklar
artiklar | utvalda til
uppsats
PubMed | 20230826 ((((((((perceptions) OR (experience*)) AND 321 21 7
English, ("Family"[Mesh])) AND ("Mental Disorders"[Mesh]))
Full text, AND ("Qualitative Research"[Mesh])) NOT (dementia))
Adult: +19 years, | NOT (nurs*)) NOT (literature review*)) NOT
2013-2023 (systematic review*)
Cinahl | 20230826 (perspectives or views or perceptions or attitudes or 442 11 4
English, opinion or understanding or experience) AND (family)
Linked full text, | AND (mental health or mental illness or mental disorder
Peer reviewed, | or psychiatric illness) AND qualitative research NOT
+19 (all adults) | (gementia or alzheimers or cognitive impairment or
2013-2023 memory loss) NOT (nurse or nurses or nursing) NOT
(literature review or review of the literature or overview
or systematic review or meta analyses)
Totalt 763 | Totalt 32| Totalt 11

2.3 Urvalskriterier

2.3.1 Inklusionskriterier

Empiriska artiklar med kvalitativ ansats och IMRaD struktur valdes for att ta del av
narrativa data. Malmg universitet (2023); Polit och Beck (2021) beskriver att artiklar
ofta skrivs med IMRaD struktur for att organisera innehallet i en artikel, dar I:
Introduktion/Bakgrund, M: Metod, R: Resultat, a:and samt D: Diskussion. Strukturen
underlattar ocksa nar och om en studie ska replikeras (Malmo universitet 2023; Polit &
Beck 2021).

Artiklarna skulle ocksa svara pa litteraturstudiens valda syfte, att beskriva anhorigas
erfarenheter av att leva tillsammans med en person med psykisk ohélsa. Polit och Beck
(2021) skriver att man i studier med kvalitativ ansats kan l&sa och analysera upplevda
erfarenheter (Polit & Beck 2021). Detta stodjer valet av kvalitativa artiklar till
litteraturstudien. Andra inklusionskriterier var artiklar publicerade pa engelska, berorde
vuxna anhdriga éver 19 ar som levde tillsammans med en person med psykisk ohélsa.
For att ta del av nartid och nulaget skulle studierna vara publicerade mellan aren 2013-
2023.

2.3.2 Exklusionskriterier
Exkluderade artiklar behandlade NPF, exempelvis autism och ADHD, da dessa enligt
Socialstyrelsen (2022b) klassas som utvecklingsrelaterade psykiska

funktionsavvikelser. Svenskt Demenscentrum (2020) beskriver att demenssjukdomar
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orsakas av vaskuldra och/eller priméardegenerativa forandringar. Forfattarna till denna

litteraturstudie valde darfor att exkludera dessa.

2.4 Urvalsprocess och utfall av mojliga artiklar

Urvalsprocessen inleddes med att granska de 763 traffarna pa titelniva och de artiklar
som inte via titel direkt kunde exkluderas granskades pa abstraktniva. Enligt Polit och
Beck (2021) kan titel och abstrakt lasas pa empiriska studier for att bedéma artiklarnas
relevans till litteraturstudiens syfte.

Antal artiklar som exkluderades, da de inte svarade pa studiens syfte, fragestallning
eller uppfyllde urvalskriterierna, var 731 till antalet. De resterande 32 granskades pa
resultatniva och granskningen exkluderade 21 artiklar. De kvarvarande elva artiklarna
granskades med hjélp av de relevans- och kvalitetsmallar anpassade for kvalitativa
empiriska studier som tillhandahdlls av Hogskolan i Gévle (bilaga 1; bilaga 2). Efter

urvalsprocessen inkluderades elva artiklar till uppsatsens resultatdel (figur 1).

Antal artiklar identifierade
vid databassokning

(n=763)
v
Artiklar bedémda pf;l° titel- Antal artiklar exkluderade,
och abstraktniva inte relevanta
(n=763) (n=731)

A 4

Antal méjliga artiklar Antal artiklar exkluderade efter
(n=32) granskad resultatdel
(n=21)

Antal artiklar granskade utifrén}

[ Beddmning och granskning ] [ Identifierade ]

kvalitet och relevans
(n=11)

l

Antal artiklar inkluderade i }

litteraturstudien
(n=11)

Inkluderade

Figur 1, flodesschema



2.5 Dataanalys

Aveyard (2014) beskriver dataanalysen i flera olika steg; innehallet i studierna
sammanstalls och relevansgranskas kritiskt; styrkor och svagheter identifieras; teman
och subteman identifieras (Aveyard 2014). Analysstegen tillampades vid dataanalysen
till foreliggande studie och medférde att samtliga elva granskade artiklar inkluderades.
I metodologisk struktur (bilaga 3) har forfattarna for den aktuella studien sammanstéllt
de inkluderade studiernas datainsamlings- och dataanalysmetod.

I resultatsammanfattning (bilaga 4) analyserades artiklarnas resultat for att identifiera
aterkommande och gemensamma teman, déarefter sammanstélldes och grupperades
dessa och tilldelades temanamn, detta tillvagagangssatt beskrivs av Aveyard (2014).
Aven Friberg (2022) forklarar de olika analysstegen for att ssmmanstalla data fran de
mojliga artiklarna pa ett 6vergripande sétt.

Polit och Beck (2021) beskriver att analys av kvalitativ data kan ske pa olika satt
beroende pa syfte och mal med litteraturstudien. Vidare skriver de att huvudsyftet med

analysen ar att organisera, strukturera och kartlagga olika teman (tabell 3).

2.6 Forsknings- och forskaretiska 6vervaganden

Malet under arbetet med denna studie var att efterstrava objektivitet, inte falsifiera,
fabricera eller plagiera material eller studiens resultat samt efterstrava korrekt
referenshantering. Tillvagagangssattet beskrivs vara ett etiskt korrekt satt att utfora
forskning pa (Polit & Beck 2021; Sandman & Kallstrom 2018). Vidare beskriver Polit
och Beck (2021) att objektivitet vid urvalet till en studie uppnas genom att materialet
granskas av minst tva oberoende personer, vilka kommer fram till liknande opartiska
bedomningar (Polit & Beck 2021). Féreliggande studies forfattare har individuellt last
och sammanstéllt materialet i de utvalda studierna och sedan gemensamt jamfoért detta
for att uppna ett sa opartiskt och konsekvent resultat som mojligt, vilket aven Willman,
Bahtesevani, Nilsson och Sandstrém (2018) beskriver som ett tillvagagangssatt med
hdg trovérdighet.

Under arbetet med att identifiera relevanta artiklar inkluderades enbart artiklar déar
forfattarna redovisat sina etiska 6vervaganden. Vilket enligt Sandman och Kallstrom
(2018) kan ge den kommande uppsatsen ett hogre vérde och att den samlade kunskapen

kan aterforas till den grupp av manniskor syftet avser.



3. Resultat

Resultatet i litteraturstudien ar baserad pa granskningen av elva kvalitativa empiriska
studier (bilaga 3; bilaga 4). Artiklarna representerar studier fran nio olika lander;
Sverige, Norge, Irland, Storbritannien, USA, Israel, Tjeckien, Indien och Iran.

Tva huvudteman framkom: Kommunikation med vardpersonal och Anhdrigas stress i
vardagen. Forfattarna identifierade fem underteman: Erfarenheter av information,
Kommunikationens betydelse, Ekonomisk stress, Kanslomassig stress och stigma

samt Copingstrategier i det dagliga livet (tabell 3).

Tabell 3. Identifiering av teman och subteman

Huvudtema Subtema

Kommunikation med vardpersonal e Erfarenheter av information
e Kommunikationens betydelse

Anhdrigas stress i vardagen e Ekonomisk stress
e Kianslomaéssig stress och stigma
e Copingstrategier i det dagliga livet

3.1 Kommunikation med vardpersonal
I moten mellan vardpersonal och anhdriga sker olika former av kommunikation och
dialog. | de granskade studierna har utifran huvudtemat tva subteman identifierats,

Erfarenheter av information och Kommunikationens betydelse.

3.1.1 Erfarenheter av information

| flera av studierna uttryckte anhériga att de upplevde bristfallig information fran
vardpersonalen gallande sjukdomen. Bland annat symtom, eventuell diagnos,
behandlingar, ldkemedel samt hur de som anhériga skulle handskas med och beméta
den narstaende och dennes sjukdom. De uttryckte dven att det saknades information
om vilken form av stod och avlastning de kunde s6ka och/eller fa tillgang till. En
anhorig beskrev svarigheter med att stalla relevanta fragor till vardpersonalen. Detta
gjorde att de anhdriga upplevde att allt ansvar lades pa dem (Aass, Skundberg-
Kletthagen, Schroder & Moen 2021; Farde, Norvoll, Hem & Pedersen 2016; Kumar,
Sood, Verma, Mahapatra & Chadda 2019; O"Neill et al. 2022). En anhdrig uttryckte
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det som att de varken fick forklarat vad som skulle handa eller vad de kunde férvanta
sig (Baruch, Pistrang & Barker 2018).

Anhoriga i en studie berattade att de saknade att fa skriftlig information i form av till
exempel en broschyr (Bowden, Worsley, Pettit & Doupnik 2022).

| andra studier berattar anhoriga att de upplevt ett motstand fran vardpersonal att ta
emot information fran anhdriga gallande den sjuke, till exempel hur den sjuke
reagerat pa olika lakemedel (Piuva & Brodin 2020).

Det fanns &ven anhoriga som beréttade att de upplevde att informationen mellan
olika enheter inom varden, exempelvis mellan priméarvarden och psykiatrin, men
aven informationen mellan varden och anhériga fungerade knapphéndigt. Flera
anhoriga upplevde att ett informationsutbyte mellan de olika vardenheterna och dess

personal inte ens existerade (Bowden et al. 2022).

3.1.2 Kommunikationens betydelse

Flera av de granskade studierna visar att det finns stora brister i kommunikationen och
flera anhdriga uttrycker aven en total avsaknad av kommunikation mellan anhoriga och
vardpersonal. De har beskrivit att de upplevt ett behov av att samtala om situationen
men har snarare upplevt sig motarbetade och inte sedda. Anhdriga har beskrivit att
mycket av den kunskap de besitter géllande den sjuke missas pa grund av att
vardpersonal inte involverar dem genom att samtala med dem (Aass et al. 2021;
Baruch, Pistrang & Barker 2018; Fgrde et al. 2016; Piuva & Brodin 2020).

| nagra studier berattade anhoriga att kommunikationen med varden och dess personal
forsvarades och nastintill omajliggjordes da den sjuke passerat 18 ar. Vardpersonalen
hanvisade till sekretess trots att den sjuke givit samtycke till att anhoriga skulle fa ta del
av journalen och information (Aass et al. 2021; Piuva & Brodin 2020). | en svensk
studie (Piuva & Brodin 2020) berattar anhoriga att vardpersonal uttryckligen bad dem
att inte prata med den sjuke under vardtiden, for att detta skulle paverka behandlingen
negativt och hjalpa den sjuke att frigdra sig fran de anhoriga (Piuva & Brodin 2020).
Anhdriga i nagra studier beskrev att de upplevde att avsaknaden av kommunikation
kunde komma att skada familjebanden och att vardpersonalens brist pa intresse for
kommunikation kunde skapa negativa erfarenheter av vardkontakten eller till och med
forstarka upplevda skrammande situationer (Bowden et al. 2022; Treanor, Lobban &
Barrowclough 2013).
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| en studie utford i Norge Farde et al. (2016) beréttade anhoriga att det kunde vara
vardefullt och relationsstarkande att med hjélp av ett natverk bestaende av
vardpersonal, anhdriga och vanner, féra samtal i grupp och dar alla parter kunde
beskriva sina upplevelser fran olika perspektiv (Fgrde et al. 2016). Aven i studien av
Treanor, Lobban och Barrowclough (2013) framfoérde anhoriga att de 6nskat
patientgrupper dar de kunde kommunicerat med andra anhdriga i samma situation och
utbyta erfarenheter (Treanor, Lobban & Barrowclough 2013).

Ett fatal av de anhoriga i de granskade studierna har uppgett att de genom hela
vardtiden haft bra kommunikation med vardpersonalen och att de upplevt en trygghet i
kommunikationen som fungerat som ett band mellan personalen, de anhdriga och den
sjuke (Barusch, Pistrang & Barker 2018; Bowden et al. 2022). | en studie har anhériga
uttryckt att den fungerande kommunikationen berodde pa vardpersonalens egna
erfarenheter och vilja att skapa relationer med anhoriga (Ferde et al. 2016).

3.2 Anhorigas stress i vardagen
Anhdriga paverkas pa flera olika sétt av stress i sin vardag med den sjuke. Tre olika
subteman identifierades; Ekonomisk stress, K&nslomassig stress och stigma samt

olika Copingstrategier i det dagliga livet.

3.2.1 Ekonomisk stress

En bakgrund till anhorigas ekonomiska stress beskrivs i studierna handla om flera
olika delar. Nagra anhoriga beskriver att de sjdlva inte kunde forvarvsarbeta i den
utstrackning de énskade eller som forvantades av dem pa grund av att de behdvde
stddja den sjuke med ldkarbesok eller omhandertagande hemma nér den sjuke och
dennes sjukdomen kravde det (Aass et al. 2021; Kumar et al. 2019; Piuva & Brodin
2021).

Det framkommer ocksa av anhoriga i Aass et al. 2021; Piuva och Brodin 2021 att det
kan handla om att den som &r sjuk har svart att i vissa fall fa och behalla ett arbete
och for andra rent fysiskt svart att komma ut i forvéarvsarbete. | de fallen kande de
anhoriga att de behovde stélla upp och bidra ekonomiskt till den sjuke och dennes liv
for att undvika att de skulle leva pa existensminimum eller i fattigdom.Vidare
beskrivs i Piuva och Brodin (2021) att den sjuke pa grund av sin sjukdom inte heller

alltid kan ta sig till vardkontakter for nédvandiga intyg som skulle ha kunnat

12



berattiga dem till sjukpension eller liknande. Nagot som till viss del hade kunnat
avhjalpa ekonomisk utsatthet.

Ett annat dilemma som identifierades i Bowden et al, (2022) och Meshkinyazd,
Heydari och Bordbar (2020) &r att viss vard, behandling och lakemedel ej kommer
den sjuke tillgodo pa grund av ekonomiska orsaker. Anledningen var i de fallen
forsékringar som inte tackte vissa nédvandiga ldkemedel och/eller behandlingar.
Vilket deltagare i Meshkinyazd, Heydari och Bordbar (2020) sade att det bidrog till
ekonomisk press for de som anhdériga och att det kunde handla om ett val mellan att
avsta behandling och lakemedel eller att betala med inverkan pa ekonomin. |
Bowden et al. (2022) beskrev anhdriga att en del av den dnskade varden och
behandlingen inte var tillganglig eller godkénd av forsakringen och darfor inte
erbjods till den sjuke. Deltagare i studien av Kumar et al. (2019) beskrev att
lakemedelsbehandling, 6vriga behandlingar samt franvaro fran arbetet for att folja

med pa vardbesok, bidrog till en ekonomisk utsatthet for de anhoriga.

3.2.2 Kanslomassig stress och stigma

| samtliga inkluderade studier (Aass et al. 2021; Barush, Pistran & Barker 2018;
Bowden et al. 2022; Forde et al. 2016; Kovacs, Possick & Buchbinder 2019;
Krupchanka et al. 2018; Kumar et al. 2019; Meshkinyazd, Heydari & Bordbar 2020;
O Neill et al. 2022; Piuva & Brodin 2020; Treanor, Lobban & Barrowclough 2013)
delgav de anhoriga att de i nagon man led och paverkades av kanslomassig stress.

Familjevardarna uppgav i Aass et al. (2021) en stress i att inte veta dagsformen hos
den sjuke da maendet gick upp och ner. Den sjukes maende kunde resultera i att
anhoriga inkluderades eller exkluderades i den sjukes liv, allt efter dennes dagsform.
Anhdriga upplevde det svart att forhalla sig till det, och en osékerhet uppstod
gallande nar de skulle stodja eller inte. Detta vittnar ocksa anhériga i Farde et al.
(2016) om, hur kanslomassigt svart det blev nar den sjuke valde att utestanga de
anhoriga fran att kontakta eller att bestka dem pa sjukhus. En anhérig i Baruch,
Pistrang och Barker (2018) studie, jamforde instabiliteten och ofdrutsagbarheten i
sjukdom och méaende med en kansloméssig berg-och-dalbana. Vidare beskrev
anhoriga att sjukdomsdebuten i sig och fran start innebar en radsla och osakerhet
vilket berattelser fran anhoriga ocksa i Bowden et al. (2022) visade, nar det handlade

om att varda sitt eget barn med psykisk ohalsa. Hos de anhdriga fanns en kansla av
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radsla och oro for psykiatriska sjukdomar och dess vardinstanser, vilket i nagra av
berattelserna kunde ha sin grund i tidigare negativa erfarenheter av behandlingar eller
felaktiga vardbeslut. Handelser som dessa anhdriga upplevde 6kade den redan
befintliga stressen, var att behdva navigera mellan medicinska och psykiatriska
vardsystem som inte hade ett samordnat arbete. Nagra av dessa anhoriga upplevde en
kénsla av otillracklighet och oférmaga som foralder och en oro for att behandlingen
inte skulle fungera for just det egna barnet. Om barnet sedan fick slutenvard ckade

den kanslan och stressen ytterligare (Bowden et al 2022).

| studierna Aass et al. (2021); Kovacs, Possick och Buchbinder (2019);
Meshkinyazd, Heydari och Bordbar (2020); O’Neill et al. (2022); Treanor, Lobban
och Barrowclough (2013) beskriver anhériga varierande kanslor av ilska, angest,
frustration, trotthet, skuld och oro. Aass et al. (2021) beskriver deltagare att det visar
sig genom uttryck av aggression mot varandra i familjen och brak om smasaker.
Bland deltagare i studien Piuva och Brodin (2020) fanns anhdériga som omvérderade
livet och inte langre hakade upp sig och irriterade sig 6ver smasaker. Oron kunde
ocksa visa sig som rapporterat i Kumar et al. (2019) att det blev spanningar i
familjen, en kénsla av hjéalpléshet och ambivalens i hur man skulle agera. Vidare
beskrev resultatet i den studien att oron kunde foérandra familjekénslan. De anhériga
beskriver ocksa att detta inte bara var i stunder av utatagerande fran den sjuke utan
de hade alltid en kéansla av oro och av att vara spanda, vilket ocksa paverkade syskon

och 6vriga familjemedlemmar.

Nar den sjuke vardades i hemmet upplevde anhériga i flera av studierna Piuva och
Brodin (2020); Treanor, Lobban och Barrowclough (2013) att de fick ett storre
ansvar for vard och behandling &n de dnskade nér de egentligen bara ville vara
anhorig. En anhorig i Treanor, Lobban och Barrowclough (2013) beskrev en standig
kdnsla av oro att den sjuke skulle skada sig sjdlv. O’Neill et al. (2022) beskrev
anhorigas kéanslor av ilska och frustration Over att ha hela ansvaret 6ver den sjukes
maende och lakemedel. Bowden et al. (2022); Krupchanka et al. (2018) beskriver
anhorigas kansla av att vara last hos den sjuke, vilket medférde att anhoriga
prioriterade bort sig sjélva och upplevde en kansla av minskat privatliv. En deltagare
i Piuva och Brodin (2020) kdnde med hanvisning till det egna omfattande stodet till

den sjuke, en oro for vad som skulle hdnda med den sjuke nér hen inte finns langre.
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Kénslor av ensamhet, skuld och sorg uppstod hos en del av deltagarna i Kumar et al.
(2019), vilket en del anhoriga ocksa i Ferde et al. (2016) och Kovacs, Possick och
Buchbinder (2019) uttryckte. Ensamheten kunde bero pa att den sjuke och diagnosen
hemlighallits och anledningar till det uppgavs av deltagare vara kénslor av skuld,
ké&nslor av att ha orsakat den psykiska ohdlsan, skam Gver egna negativa kanslor
kring diagnos och den sjuke samt hur de hanterat vissa situationer. De hade upplevt
ett otillrackligt socialt stod och stigma som de sjalva beskriver kan vara en anledning
till att de inte berattat om den psykiska ohdlsan och diagnoser (Kumar et al. 2019;
Farde et al. 2016; Kovacs, Possick & Buchbinder 2019).

En bidragande faktor till kdnslan av utsatthet hos anhériga ar stigma; i samhaéllet, hos
en del vanner och ibland hos andra delar av familjen. Stigmat géllde den sjuke men
paverkade ocksa de anhoriga genom att de kande behov av att forsvara den sjuke och
att inte beratta detaljer om den sjuke for de inte ville riskera att bli domda
(Meshkinyazd, Heydari & Bordbar 2020).

Anhoriga i Krupchanka et al. (2018) beskrev att stigma i samhallet kan bero pa
bristfallig kunskap samt felaktig rapportering i media. Bland beréttelserna fanns
diskriminering av personer med psykisk ohélsa hos statliga myndigheter och
vardinrattningar, men ocksa i familj med oro om éarftlighet och om den psykiska
ohalsan smittade. Det medforde att anhdriga hade en kansla av att behdva skydda den
sjuke och sjalva ta pa sig skulden for de problem som uppstod (Krupchanka et al.
2018).

3.2.3 Copingstrategier i det dagliga livet

Nar livet som anhdrig till en person med psykisk ohélsa &r tungt, sa hittar manga
anhoriga copingstrategier for att hantera svarigheterna.

Flera deltagare i studierna, Aass et al. (2021); Kovacs, Possick och Buchbinder
(2019); O’Neill et al. (2022) vittnade om att det fanns behov av att sysselsétta sig
med nagot for att distrahera sig och for att ge sig sjalv egen tid. | studien Aass et al.
(2021) anvénde sig anhdriga av humor, hobbies och olika engagemang utanfor
familjen da de kénde att det var viktigt att anpassa sig till situationen och leva ett
vanligt liv med jobb , skola och sociala aktiviteter. Andra saker som kunde anvandas
som coping for att fa distrahera tankarna och ra om sig sjalv upplevdes av anhorig i
Kovacs, Possick och Buchbinder (2019) vara att titta pa TV och for anhériga i

O’Neill et al. (2022) framkom mera fokus pa den egna personen, med tréning,
15



mindfulness och radgivande samtal. Alkohol kunde ocksa anvandas som en
copingstrategi.

For flera av deltagarna i studierna Aass et al. (2021); Baruch, Pistrang och Barker
(2018); Farde et al. (2016); O’Neill et al. (2022); Treanor, Lobban och Barrowclough
(2013) var betydelsen av kunskap om den sjuke och den psykiska ohdlsan viktig for
att copingstrategier skulle kunna tas fram och leda till anpassning och acceptans.
Nétverkstraffar med familj, vénner och olika professioner upplevdes vardefullt av de
anhoriga Aass et al. (2021) som vardefullt for att bearbeta handelser. Det i sin tur
kunde ge storre samforstand och starka relationen mellan den sjuke och dennes
anhoriga.

I andra fall, som hos deltagare i Meshkinyazd, Heydari och Bordbar (2020) valde
man att forsoka kontrollera reaktioner fran varlden utanfér genom att ggmma
diagnosen fran évriga anhoriga och vanner. Beréttelser fran deltagare visar att
mycket bottnade i eget skuldbelaggande och av att inte ha kontroll pa livet, vilket for
flera medforde egen sjukdom i form av depression, livsleda och en dvervaldigande
trotthet. I studien av Treanor, Lobban och Barrowclough (2013) beréttar anhdriga att
genom att utveckla sin kunskap och forstaelse for sjukdomen sa gav det dem en
béttre relation till den sjuke. Det innebar ocksa stérre empati och engagemang att
stddja den sjuke genom sjukdomens olika faser. Vidare beskrivs framtidsutsikterna
for den sjuke anda realistiskt och med positivitet av den anhorige (Treanor, Lobban
& Barrowclough 2013).
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4. Diskussion

4.1 Huvudresultat

Syftet med studien var att beskriva anhdrigas erfarenheter av att leva tillsammans
med en person med psykisk ohalsa. Erfarenheterna har sitt ursprung fran bade

vardsammanhang och vardagsliv.

Resultaten fran de granskade studierna visade att anhoriga, oavsett land, beskrev
liknande erfarenheter géllande svarigheter i kommunikationen med vardpersonal
samt brister och avsaknad av information. En faktor som belystes var sekretesslagar
som forsvarade for anhoriga att fa ta del av information gallande den sjuke. Vidare
visade resultaten att de anhorigas vardag var fylld av stress, bade ekonomisk och
kanslomassig stress. De uttryckte sin oro for hur vardagen skulle hanteras, om de
hade rad med mediciner och hur deras sjuke familjemedlem kommer klara av att
hantera sitt liv i framtiden. For en stor del av studiernas anhériga medforde stressen
att de utvecklade olika strategier for att hantera vardagen med den sjuke. Flera
uttryckte att de inte hade eller tog sig tid att gora nagot for sin egen skull, medan
andra skapade strategier att ndtverka med andra, soka och ta del av information samt

att trana och utfora mindfulness.

4.2 Resultatdiskussion

I de tidigare studierna av Doornbos (1996) och Rose (1996) framkom
kunskapsluckor géllande behov och insatser anhdriga behdvde i sitt liv tillsammans
med en person med psykisk ohélsa. Liknande kunskapsluckor har identifierats i
resultatet i denna 6versikt, med studier fran de senaste 10 aren.

Lewine (1982) belyser stigmatisering, osympatisk vardpersonal som exkluderar de
anhoriga i vardkontexten och/eller inte ar intresserade av att ta del av erfarenheter
och kunskaper fran anhoriga. Ahlstrom, Skarsater och Danielsson (2007) konstaterar
i sin studie att det ar en enskild person som vardas for sin psykiska ohélsa och i
vardkontext ar det sallan som vardpersonal har kunskap om den sjukes sociala liv
eller familj pa grund av att anhoriga inte involveras. Ett antal anhoriga i studierna av
Aass et al. 2021; Baruch, Pistrang & Barker 2018; Bowden et al. 2022; Fgrde et al.
2016; Piuva & Brodin 2020 beskriver liknande erfarenheter géllande exkludering och

att anhorigas information om den sjuke inte tas tillvara. Vidare skriver Ahlstrém,
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Skarsater och Danielsson (2007) att nar den sjuke soker vard mar denne oftast som
samst och darfor finns egentligen ett behov av forstaelse for den sjukes anhoriga och
friska vardag. Det underlattar for att vard, omsorg och andra hélsoframjande insatser

ska komma den sjuke till bast gagn.

Skarsater et al. (2018) delger i sitt resultat att det ar viktigt for vardpersonal att ha
kunskap om hur man ska involvera och arbeta med familjen. Vidare star att det ocksa
behovs en insikt gallande de utmaningar som kan forekomma i familjerna och en
formaga att hantera dessa; for att den sjuke och dennes anhoriga ska fa de basta
forutsattningar i bemdtande och rehabilitering.

Ahlstrom (2019) hanvisar till studier som ndmner flera anledningar till varfor
anhoriga inte involveras oftare i varden av en narstaendes psykiska ohalsa sett ur
vardpersonalens perspektiv. Fgrde (2016) delger att viss vardpersonal upplevde en
lojalitetskonflikt gentemot patienten i kommunikation med de anhériga. Ovrigt som
framkom i Ahlstrom (2019) var bland annat avsaknad av riktlinjer inom psykiatrin,
organisatoriska skél, olika vardgivare och vardkulturer, korta vardtider samt i en del
fall kulturella skal. Vidare tar forfattarna &ven upp ett intervjustod att anvanda i en
terapeutisk konversation med anhériga och familj, skapat av Wright och Leahey
(1999). Ett annat sétt att involvera och stddja anhoriga kan vara halsoframjande
samtal (Ahlstrom 2019). | Bowden et al. 2022 beskriver visa anhoriga erfarenheter av
brister i kommunikationen mellan olika vardenheter vilket orsakade onddig stress

och pafrestning for de anhoriga.

Antonovsky (2005) skapade begreppet KASAM - Kénsla av sammanhang, for att han
sag betydelsen av att en person har begriplighet, hanterbarhet och en kénsla av
meningsfullhet, for god halsa och valbefinnande. Ett synsétt forfattarna till denna
studie anser hade kunnat bidra till de anhdrigas kansla av sammanhang i bemdétande
och delaktighet nar det kommer till vardbesck for sjuk anhorig.

Flera anhdriga i Aass et al. (2021); O"Neill et al. (2022) och Treanor, Lobban &
Barrowclough (2013) beskrev att kunskap om sjukdomen hjélpte dem att kdnna
meningsfullhet i sin situation. Sjukdomskunskapen gav de anhdriga storre forstaelse
for hela sjukdomsforloppet och kunde da aven stétta den sjuke pa ett battre sétt.
Vissa anhoriga i Piuva och Brodin (2020) omvarderade sin uppfattning géallande livet

och kunde genom det uppleva en hdgre kansla av meningsfullhet i vardagen.
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Socialstyrelsen (2022d) har tagit fram ett skattningsformular baserat pa Aaron
Antonovskys salutogena koncept. Skattningen lampar sig att anvanda fran 13 ar och
uppat som ett verktyg for att se var personer behdver stod for att uppnda KASAM.
Langius-EkI6f och Sundberg (2019) lyfter att grunden for KASAM, i teorin, 1aggs
tidigt i livet och att barn som vaxer upp med stabilitet i sin omgivning har battre
forutsattningar for att utveckla KASAM.

Forfattarna till foreliggande studie ser att flera verktyg finns att tillga i
vardsammanhang for att fa anhoriga delaktiga men ocksa for att de ska orka och
bibehalla god hélsa. Enligt granskade studier har anhdriga i viss man anvant egna
copingstrategier men ocksa erfarit att egen psykisk ohalsa uppstatt pa grund av
otillrackligt stod och brist pa egen tid.

En reflektion litteraturstudiens forfattare gor vid jamforelse av studier fran 1974 till
idag ar att en stor del av kunskapsluckorna gallande anhérigas erfarenheter av att
leva tillsammans med en person med psykisk ohélsa fortfarande finns kvar och till

viss del &r helt ofdrandrade.

4.3 Metoddiskussion

Forfattarna till denna litteraturstudie har anvant sig av en deskriptiv design for att bést
kunna svara pa studiens syfte; att beskriva och sammanstélla erfarenheter (Polit & Beck
2021). En svaghet med denna design kan vara att resultaten granskas subjektivt och att
det kan leda till att detaljer missas eller feltolkas vilket Evans (2002) lyfter som viktigt
att beakta. Vidare redogor Polit och Beck (2021) att en deskriptiv design befinner sig

pa en lagre niva i evidenspyramiden jamfort med en systematisk litteraturstudie.

Sokstrategin for studien var att via tva databaser, PubMed och Cinahl, soka efter
relevanta artiklar genom att anvanda ramverket P1IO som Polit och Beck (2021) skriver
ska vara ett anvandbart verktyg for att uppna en avgransad och hanterbar méangd
material. Utifran studiens syfte anvandes MeSH-termer och fritext sokord med
relevans, vilka sedan kombinerades med booleska termerna AND, OR och NOT for att
sOkresultatet skulle bli smalare och mer specifikt (Polit & Beck 2021).

Urvalskriterier och begransningar forfattarna av denna litteraturstudie har anvént &r

empiriska artiklar med kvalitativ ansats, i vilka man enligt Polit och Beck (2021) kan ta
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del av samt granska upplevda erfarenheter. Ovriga begransningar var artiklar
publicerade pa engelska, tillgangliga i fulltext, vuxna 6ver 19 ar som &r anhorig till en
narstaende med en psykiatrisk diagnos eller syndrom samt artiklar publicerade under de
senaste tio aren, vilket kan ha medfort att relevanta aldre studier inte inkluderats.
Artiklar som exkluderades analyserade psykisk ohdlsa ur ett annat perspektiv an de
anhorigas eller berdrde utvecklingsrelaterade funktionsavvikelser (Socialstyrelsen
(2022Db). Studier med fokus pa demensdiagnoser, som Svenskt Demenscentrum (2020)
forklarar bero pa bland annat vaskulara eller priméardegenerativa forandringar i karl och

hjarna, valde forfattarna till foreliggande studie att exkludera.

Urvalsprocessen gjordes pa satt som aven forordas av Polit och Beck (2021); i ett
forsta steg granska artiklarnas titel och abstrakt, vilket exkluderade artiklar. Nasta steg i
urvalet var att granska dven artiklarnas resultatdel, det medforde att ytterligare artiklar
valdes bort. De kvarvarande artiklarna genomgick en relevans- och kvalitetsgranskning
enligt mallar fran Hogskolan i Gavle och kunde darefter inkluderas i denna
litteraturstudie. Mallarna kan anses ge styrka till studiens resultat géllande granskning
av relevans och kvalitet.

En svaghet i studien kan vara att antalet artiklar i sokresultaten uppgick till 763. Den
stora mangden data som ska granskas och analyseras i dessa, kan medféra en trotthet

och resultera i att relevanta artiklar och information missas.

Dataanalysen av det sammanstéallda materialet utfordes av studiens forfattare forst
individuellt och sedan gemensamt pa sétt som Aveyard (2014) beskriver som ett
tillvagagangssatt for att na ett konsekvent och opartiskt resultat. Genom detta resultat
identifierades ett antal teman som var gemensamma for de granskade artiklarna
(Aveyard 2014). Aven Polit och Beck (2021) lyfter detta sétt att analysera datan for att

uppna struktur och kan ocksa ses som en styrka i studien.

Overvaganden gallande forsknings- och forskaretik; forfattarna har stravat efter att
utfora korrekt referenshantering samt att inte falsifiera, fabricera eller plagiera material
eller studiens resultat (Polit & Beck 2021). Forfattarna har dven stravat efter att
uppratthalla noggrannhet och objektivitet genom hela arbetet, vilket ar en styrka som
aven skapar ett hogre etiskt varde i studien (Polit & Beck 2021; Sandman & Kaéllstrom

2018). De inkluderade studierna har forst oversatts, lasts och sammanstéllts individuellt
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for att sedan jamfora resultaten for att uppna ett sa opartiskt och konsekvent resultat

som mojligt, vilket ger studien hog trovardighet enligt Willman et al. (2018).

4.4 Kliniska implikationer for omvardnad

Denna litteraturstudie bidrar till att visa kunskapslaget for de senaste 10 aren, samt ge
en bild av ytterligare kunskapsluckor inom studerat omrade. Vidare kan studien 6ka
medvetenheten om hur anhériga upplever vardagslivet med en narstaende med psykisk
ohélsa och det i sin tur bidra till insatser fran sjukvarden till de anhériga, vilka har en
viktig del i den sjukes liv vad galler vardagsliv, rehabilitering och omsorg. Genom att
lyfta fram anhdriga och deras behov, ta till vara pa deras kunskaper om den nérstaende,
vara ett stod och ge anpassad information till dem, sa kan stigmatisering minska och
bidra till att anhoriga i storre utstrackning ocksa tar hand om sig sjalva. De far kdnna
sig delaktiga och det kan ocksa minska risken for psykisk ohalsa hos de anhoriga.

For att ta tillvara anhorigas kunskap och information och for att inkludera dem i varden
av den sjuke, sa behover forstaelsen hos vardpersonalen gallande anhdrigas situation
forbattras. Tillgangliga insatser som att vaga involvera anhdriga i det dagliga
bemotandet, genom direkta fragor om vilka behov de har just nu, skulle kunna
implementeras direkt. En 6kad anvandning av befintligt informationsmaterial och att
personalen kan ge tips om var bade den sjuke och de anhériga kan soka information.
Information skulle ocksa kunna finnas tillganglig via synliga affischer i vantrum och
korridorer.

Foreliggande litteraturstudie kan forvantas fungera som stdd och végledning for
verksamma sjukskoterskor och 6vrig vardpersonal i méten med anhoriga som lever

tillsammans med en person med psykisk ohélsa.

4.5 Forslag till fortsatt forskning

Nar &ldre studier, utanfor inklusionskriterierna, inhdmtades till resultatdiskussionen
sa identifierades samma och liknande svarigheter som denna litteraturéversikt visar i
sitt resultat.

Psykisk ohalsa 6kar och som tidigare studier har visat sa ar hég prevalens av utsatthet
i barndomen en riskfaktor och bidragande orsak till psykisk ohélsa. Darfor &r det av

stor vikt att tidigt satta in atgarder vid dkad utsatthet och symtom, att de som &r sjuka
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far ratt stod men ocksa att de som finns narmast patienten och oftast kéanner hen bast,
ges mojlighet och vara delaktiga om och nar den sjuke medger till detta.

Forslag till fortsatt forskning ar bade primarstudier och systematiska oversikter
gallande anhérigas erfarenheter av att leva tillsammans med en person med psykisk
ohélsa. Det &r av stor betydelse att identifiera var och vilka behov som finns for att
skapa nya nationella vardplaner, for att utveckla vard, omsorg samt stodfunktioner

for anhoriga till en person med psykisk ohélsa.

4.6 Slutsats

Deskriptiva litteraturstudiens resultat visar att anhdrigas erfarenheter av att leva
tillsammans med en person med psykisk ohélsa ar pafrestande for de anhdrigas egen
hélsa och valmaende. Nagra orsaker anhdériga namnde kunde vara avsaknad av
information, bristfallig kommunikation samt upplevelser av bristfalligt stod.

Andra saker som paverkade valmaendet var kanslomassig stress; socialt och pa grund
av stigma. Ekonomisk stress av att behova ta stor del av den sjukes ansvar.
Pafrestningen anhdriga upplevde gjorde aven att de i stor utstrackning anvéande sig av
olika strategier for att hantera situationen och uppna nagon form av normalitet i
vardagen. Det framkommer ocksa att de deltagare som fick stod i natverk med
vardpersonal, i radgivande samtal, anpassad information och fick vara delaktiga,

hade lattare att hantera sin situation.

Redan i studier fran 1970-talet identifierades brister gallande betydelsen av anhorigas
erfarenheter i den sjukes omvardnadsprocess. Baserat pa litteraturstudiens resultat sa

har det under de senaste 50 aren inte forandrats namnvart.

Slutsatsen &r att anhoriga behover involveras mera i vardsituationer om och nér den
sjuke medger detta. Vardpersonal behover fortbildas inom omradet psykisk ohélsa
for att ge tydlig och korrekt information samt for att vaga stélla direkta fragor till de

anhoriga och ta del av deras svar.
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Bilagor:

Bilaga 1, Relevansgranskningsmall

Artikelforfattare och publiceringsar

Ja

Delvis

Nej

Ar det som studeras i granskad
1. originalstudie! relevant i forhallande till
syftet i litteraturstudien??

Ar de deltagare som ingér i granskad
2 originalstudie! relevanta i férhallande till
syftet i litteraturstudien®?

Ar det sammanhang (kontext) som
3. studeras i granskad originalstudie* relevant
i forhallande till syftet i litteraturstudien??

Ar granskad originalstudies® ansats och
4, design relevant i forhallande till syftet i
litteraturstudien??

Sammanvégd bedémning: bor granskad
5. originalstudie inkluderas for
kvalitetsgranskning i litteraturstudien??

! Originalstudie kan aven kallas primar- eller empirisk studie.

2 Litteraturstudie (review) kan dven kallas sekundérstudie.
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Bilaga 2, Kvalitetsgranskningsmall

Gar gj att
beddma, med
motiveringen

att...

Ja, med Delvis, med Nej, med
motiveringen motiveringen motiveringen
att. .. att... att...

Syfte

Ar den granskade studiens
syfte och eventuella
fragestallningar tydligt
formulerade?

Metod

Ar designen lamplig
utifran studiens syfte?

Ar deltagarna relevanta i
3. forhallande till studiens
syfte?

Ar urvalsmetoden samt
inklusionskriterier och
4, eventuella
exklusionskriterier
beskrivna?

Ar det sammanhang
(kontext) i vilket
forskningen genomfors
beskrivet?

Ar datainsamlingsmetoden
6. relevant i forhallande till
studiens syfte?

Ar analysmetoden
7. redovisad och tydligt
beskriven?

Ar trovardighetsaspekter
for studien beskrivna?
(Observera att detta kan

8. finnas beskrivet i en
artikels metoddel och/eller
i dess diskussionsdel.)

9 Ar forskningsetiska fragor

for studien beskrivna?
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Resultat

10.

Ar det resultat som
redovisas relevant i
forhallande till studiens
syfte samt ar det tydligt
beskrivet?

Diskussion

11.

Diskuteras studiens
resultat i forhallande till
tidigare forskning samt
eventuellt ocksa teori?

12.

Diskuteras den kliniska
betydelse som studiens
resultat kan ha?

13.

Diskuteras studiens styrkor
och svagheter vad géller
metod samt ocksa
eventuellt forskningsetik?
(Observera att delar av
detta kan finnas beskrivet i
en artikels metoddel.)
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Bilaga 3, Metodologisk sammanfattning

Forfattare,
publikationsar, Titel Ansats och | Undersdknings | Datainsamli | Dataanalys-
studieland design - ngs- metod
grupp metod
Aass, L. K., It’s Not a Race, | Kvalitativ | 1-2 Familje- Intervjuer Intervjuer
Skundberg- It’s a Marathon! | och medlemmar/ung | med inspelade,
Kletthagen, H., Families Living | utforskande | vuxen med deltagare/delt | transkriberade
Schroder, A., & with a Young . psykisk agarna och och analyserade
Moen, @. L. (2021) | Adult Suffering | Fenomenog | sjukdom/ohé&lsa. | den unge enligt Dahlgren
from Mental rafisk Vardenhet: vuxna med & Fallsberg,
Norge [llness’ ansats. vardcentral. psykisk analysmetod for
ohalsa, Fenomenografis
tillsammans. | ka studier.
Baruch, E., Pistrang, | 'Between arock | Kvalitativ | Fordlder, vuxet | Semistruktur | Inspelade
N., & Barker, C. and a hard barn/syskon, erade intervjuer,
(2018) place”: family partner till en intervjuer transkriberade.
members' person med Analyserade ur
. . experiences of bipolar sjukdom ett
Storbritannien supporting a fenomenologisk
relative with t perspektiv.
bipolar disorder Tematisk analys
(NVivo)
Bowden, C. F., Caregiver Kvalitativ | Foraldrar vars Semistruktur | Inspelade
Worsley, D., Pettit, experiences barn &r pa erade intervjuer,
A. R., & Doupnik, S. | during their akutmottagning | intervjuer transkriberade,
K. (2022) child’s acute i vantan pa innehallsanalys,
medical psykiatrisk tematisk analys,
USA hospitalization sluten vard NVivo 12.
for a mental
health crisis
Farde, R., Norvoll, Next of Kin's Kvalitativ | Narmast Intervju Transkriberade
R.,,Hem M. H., & experiences of anhorig till fokusgrupp intervjuer lasta
Pedersen, R. (2016) | involvement person med svar | x3 x flera.
during psykisk Anteckningar
Norge involuntary sjukdom. Enskild kategoriserades
hospitalization intervju x1 I monster och
and coercion sedan i teman.
Kovacs, T., Possick, | Experiencing Kvalitativ | Syskon till semistrukture | Forklarande
C., & Buchbinder, E. | the relationship personer med rade fenomenologisk
(2019) with a sibling langvarig intervjuer analysmetod.
coping with psykisk ohalsa Inspelade
mental health intervjuer,
Israel problems: lyssnade pa,
Dilemmas of transkriberat,
connection, I4st.
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communication,

Kategoriserat i

and role. teman.

Forfattare,

publikationsar, Titel Ansats och | Undersdknings | Datainsamli | Dataanalys-

studieland design - ngs- metod

grupp metod

Krupchanka, D., Experience of Kvalitativ | Familjemedlem | Semistruktur | Transkriberade,

Chrtkova, D., stigma and mar till personer | erade tematisk analys

Vitkova, M., discrimination med svar intervjuer i fyra nivaer.

Munzel, D., in families of psykisk (Braun and

Cihatova, M., persons with sjukdom Clarke) Iterativ

Razickova, T., schizophrenia in kategorisering

Winkler, P., the Czech (Neale)

Janouskova, M., Republic NVivoll

Albanese, E., &

Sartorius, N. (2018)

Tjeckien

Kumar G, Sood M, ‘Family Kvalitativ | Caregiver Steg 1: Analyserad enl

Verma R, Mahapatra | caregivers’ ansats sammanboende | diskussioni | Grounded

A, Chadda RK. needs of young med person (15- | fokusgrupper | Theory Braun

(2019) patients with 25 ar)med svar | Steg 2: & Clarke).

. first episode psykisk frageformular | Inspelat,

Indien psychosis: A sjukdom , 11 6ppna transkriberat pa
qualitative fragor Hindi, 6versatt
study’ enskilda av 2 olika pers

konversation | till engelska.
er Tema +
subteman.

Meshkinyazd, A., ‘Lived Kvalitativ, | Anhoriga Semistruktur | Analyserat enl

Heydari, A. and Experiences of | hermeneuti | vardgivare till erade Diekelman,

Bordbar, M.F. (2020) | Caregivers of sk personer med intervjuer. Allen, Tanner.
Patients with fenomenolo | Borderline MAXQDA

Iran Borderline gisk ansats mjukvara for
Personality organisering.
Disorder: A inspelad data,
Phenomenologic konverterad till
al Study microsoft word.

O'Neill, S., Horigan, | “‘Women’s Kvalitativ | Informella Kortfattad inspelade,

G., Gray, A. M., experiences vardgivare (i demografiskt | transkriberade,

Gibson, S., Meehan, | when caring for hemmet)i till frageformular | tematisk analys

K., & Coates, V. relatives with person med , sedan (braun &

(2022) mental illness in psykisk semistrukture | Clarke) for att
Northern sjukdom. rade hitta latenta

Irland Ireland: A intervjuer teman/monster
qualitative
study’
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Forfattare,

publikationsar, Titel Ansats Undersokni | Datainsam | Dataanalys-
studieland och ngs- lings- metod
design grupp metod
Piuva, K., & Brodin, H. | Just Like Kvalitativ. | Mammor Djupintervj | inspelade,
(2020) Any Other (40-80 ar) till | uer, transkriberade
. Family? vuxna barn semistruktu | (verbatim), narrativ
Sverige Everyday Life (20-50 &) | rerad analys (metodologiskt)
Experiences med svar djupguide. | Bamberg & Andrews.
of Mothers of psykisk tematisk.
Adults with sjukdom.
Severe
Mental Illness
in Sweden
Treanor, L., Lobban, F., | Relatives' Kvalitativ | Narstaende Intervjuer. | IPA, idiografisk ansats
& Barrowclough, C. responses to till person Semistrukt | (Smith Jaran & Osborn.
(2013) psychosis: an diagnostisera | urerad Good quality studies
exploratory d med djupguide. | (Elliot, Fischer, &

Storbritannien

investigation
of low
expressed
emotion
relatives

psykos.

Rennie.
Transkribering-
kodning,teman. QSR
NUD*IST VIVO
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Bilaga 4, Resultatsammanfattning

Forfattare

Artikelns syfte

Resultat

Aass, L. K., Skundberg-
Kletthagen, H., Schroder,
A., & Moen, @. L.

Att utforska familjers
uppfattningar om vardagen nér
de lever med en ung vuxen
som lider av psykisk ohalsa.

Tva teman identifierades: 1. Hitta en
hanterbar balans,
2. Anvandandet av olika copingstrategier.

Baruch, E., Pistrang, N.,
& Barker, C.

Att undersoka
familjemedlemmars
utmaningarna med att ge stod
till en slédkting med bipolér
sjukdom, och hur
familjemedlemmar motte
dessa utmaningar. Samt
undersoka vilka faktorer som
hjélpte eller hindrade deras
insatser och erfarenheter av
professionellt stod.

Sex teman identifierades: 1. Att inte veta :
som att vara pa ett minfalt, 2. Det ar utom
min kontroll : att sitta och vénta pa att nasta
sak ska handa, 3. Att ga pa ta, 4. Leta efter
varningstecken, 5. Kristider : valja mellan
pest eller kolera (mellan sten och klippa)",
6. Jag maste gora min rost hord.

Bowden, C. F., Worsley,
D., Pettit, A.R., &
Doupnik, S. K.

Att forsta erfarenheter hos
vardnadshavare vars barn ar
inlagda pa ett medicinskt
sjukhus i vantan pa sluten
psykiatrisk behandling.

Atta teman identifierades: 1. Positiva
erfarenheter fran sjukhus och vardgivare, 2.
Frustration 6ver halso- och
sjukvardssystemen- medicin och psykiatri,
3. Informationsbehov, 4. Réadsla for
psykiatriska slutenvardsavdelningar, 5.
Praktiska utmaningar och k&nsloméssiga
behov, 6. Svarigheter i kommunikationen
mellan foralder/vardnadshavare och barn, 7.
Svarigheter i kommunikationen mellan
lakare och foralder/vardnadshavare, 8.
Behovet av egentid och stod.

Farde, R., Norvoll, R.,
Hem, M. H., & Pedersen,
R.

Att utforska anhorigas asikter
och erfarenheter av
inblandning under
tvangsinlaggning i Norge.

Fyra teman identifierades: 1. Livet som
narmast anhorig, 2. Vikten av att vara
delaktig vid allvarlig psykisk ohélsa och
tvang. 3. Erfarenheter av otillracklig
medverkan/delaktighet. 4. Beskrivningar om
anvandbar eller god medverkan/delaktighet.

Kovacs, T., Possick, C., &
Buchbinder, E.

Att undersoka hur syskon till
personer med psykiska
problem upplever relationen.

Tre teman identifierades: 1. Forhallande
mellan engagemang och distansering,

2. Kommunikation: Kontrollerad
konfrontation eller aterhallsamhet, 3. Roll
mellan syskon..

Krupchanka, D.,
Chrtkova, D., Vitkova,
M., Munzel, D., Cihafova,
M., Ruzickova, T.,
Winkler, P., Janouskova,

Att informera om en
antistigmakampanj som
genomfordes inom ramen for
den nationella reformen av
mental hélsa i Tjeckien

Tre teman identifierades; 1. Allman brist pa
forstaelse och missuppfattningar om psykisk
ohdlsa, 2. Strukturell diskriminering och
brist pa statliga och offentliga stodsystem, 3.
Bordan av "omfattande och obegransad"
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M., Albanesg, E., & vard och oférmaga att leva ett sjalvstandigt
Sartorius, N. liv
Forfattare Artikelns syfte Resultat

Kumar G, Sood M, Verma R,
Mahapatra A, Chadda RK.

Att utforska behoven hos
anhoriga till unga patienter
med FEP - forsta episodens
psykos, i Indien.

Sju teman framkom; 1. Information géllande
behandling, 2. Information gallande
sjukdom, 3. Statligt stod, 4. Basta mojliga
vard, 5. Hantering av psykosociala fragor
relaterade till patientens sjukdom, 6.
Tillganglighet och atkomst till behandling, 7.
Identifiering och erkannande av psykisk
ohéalsa och fysiska problem hos
familjemedlemmar

Meshkinyazd, A., Heydari, A.
and Bordbar, M.F.

Att utforska anhorigas
erfarenheter av att leva med
personer med BPD-
borderline

personlighetsstorning i Iran.

Tre teman identifierades; 1. Livet i helvetet,
2. Maktléshet/uppgivenhet, 3. Inget
stod/hjélp fran samhallet (stigma).

O'Neill, S., Horigan, G., Gray,
A. M., Gibson, S., Meehan,
K., & Coates, V.

Att undersoka erfarenheter
av stress hos kvinnliga
informella vardare for
personer med en langvarig
psykisk sjukdom samt att
identifiera vilka funktioner
som kan stddja kvinnorna
att framja deras
valbefinnande och
aterhamtning.

Tva teman identifierades: 1. Kallor till
stress, 2. Paverkan pa halsa och
valbefinnande.

Piuva, K., & Brodin, H.

Att utforska upplevelser
och erfarenheter hos
maodrar i Sverige som tar
hand om sina vuxna barn
som lider av svar psykisk
ohalsa.

Sju teman upptécktes; 1. Vandpunkt, 2.
Social exkludering, 3. Avsaknad av stod fran
arbetsgivare/arbetsplats, 4. Ekonomiskt stod,
5. Moten med psykiatrin, 6. Moten med
primarvard, 7. Reflektioner 6ver framtiden.

Treanor, L., Lobban, F., &
Barrowclough, C.

Att forsta hur slaktingar
med lag EE -expressed
emotion, reagerar pa att ha
en néra familjemedlem med
psykos.

Fyra teman dok upp; 1. Att bevittna angest,
2. Empati genom acceptans och forstaelse, 3.
Ett brett utbud av copingstrategier for att
minska angest, 4. Realistisk optimism infor
framtiden.
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