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till ett barn med Anorexia Nervosa

En litteraturstudie
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Jens Modin

Sammanfattning

Bakgrund: Anorexia Nervosa paverkar inte enbart det sjuka barnet utan kan dven vara
pafrestande for fordldrarna. Fordldrarna kan behdva gora stora fordndringar for att det
vardagliga livet skall fungera.

Syfte: Syftet med studien var att beskriva fordldrarnas upplevelser av att vara forélder till ett
barn med Anorexia Nervosa.

Metod: Metoden som anvindes var en kvalitativ litteraturstudie som baserades pa tre
sjilvbiografiska bocker. Graneheim och Lundmans beskrivning av innehéllsanalys med
manifest ansats anvdndes som analysmetod.

Resultat: Analysen resulterade i1 fyra kategorier och nio underkategorier. Resultatet visade att
foréldrarna upplevde att deras vardagliga liv kretsade kring barnet med Anorexia Nervosa.
Forildrarna upplevde bland annat en konstant oro och att vardagen blev mycket begransad.
Slutsats: Det upplevs mycket pafrestande att vara forédlder till ett barn med Anorexia
Nervosa. Vardagen upplevs standigt begriansad di sjukdomsbehoven sitts 1 centrum. Vanligt
forekommande kénslor bland fordldrar som har ett barn med Anorexia Nervosa var
maktloshet, dngslan, skam och skuld. Fordldrarna upplevde dven oro trots att barnet blivit
friskforklarat. D4 fordldrar bér ansvaret for barnet har de ocksa mojligheten att pdverka
behandlingen. En 6kad forstaelse och kunskap om fordldrarnas upplevelser av
sjukdomstillvaron dr dirmed vésentligt inte minst for att veta hur de kan anvéndas som en
tillgdng 1 behandlingen, men ocksé for att kunna ge stod och information om hur férdldrarna
kan hantera den nya tillvaron. Det finns idag tdmligen fa studier som beskriver fordldrarnas
upplevelser av att vara fordlder till ett barn med Anorexia Nervosa dirfor kan det vara av
intresse med vidare forskning inom omradet och pé sa sitt 6ka kunskapen.

Nyckelord: Forildrar, Upplevelser, Barn och Anorexia Nervosa.
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Inledning

Att vara fordlder till ett barn med Anorexia Nervosa [AN] kan vara pafrestande. Fordldrarna
kan stillas infor stora utmaningar, de paverkas starkt och de kan kénna sig bade deprimerade
och frustrerade. (Cottee-Lane, Pistrang & Bryant-Waugh 2004; Keski-Rahkonen, Charpentier
& Viljanen, 2011). Enligt Keski-Rahkonen m.fl. (2011) dr barn med AN ofta tystlatna,
avvisande och kriavande gentemot fordldrarna. Vidare menar Keski-Rahkonen m.fl. (2011) att
det inte dr ovanligt att fordldrarna till ett barn med AN mdts av brist pd forstaelse och
kunskap vid kontakt med sjukvarden (a.a.). McMaster, Beale, Hillege och Nagy (2004)
pavisar att det finns en bristande kunskap bland sjukskdterskor gillande hur fordldrarna kan
involveras 1 behandlingen av barnet med AN. For att ldttare kunna mota barnet med AN och
dennes fordldrar bor fordldrarna involveras 1 behandlingen, vilket kan mojliggdra en
motivation for vidare behandling framhéver (Bakker m.fl. 2011). Vidare menar Bakker m.fl.
(2011) att betydelsen av ett samarbete mellan sjukskdterskan och fordldern gor att uppsatta
behandlingsmél uppnas samt att fordldrarna far mojlighet till att dterta sin fordldraroll (a.a.).
Kunskapen om forédldrarnas upplevelser i samband med AN ér viktig i rollen som
sjukskoterska. Detta for att kunna moéta och stodja fordldrarna pé ett optimalt sétt i
behandlingen mot barnets AN. Att sammanstilla kunskap om foridldrarnas upplevelser i
samband med att deras barn har AN kan bidra till att identifiera hinder och svarigheter som
dessa fordldrar upplever. Genom denna kunskap kan sjukskdterskan dka sin forstéelse och
utveckla ett forhallningssitt till fordldrarna som kan vara till fordel for de inblandade 1

behandlingen av barnet med AN.

Bakgrund

Anorexia Nervosa

Vid sjukdomen AN finns en ihdrdig och bestdmd strdvan efter viktnedgang och sjilva
viktnedgangen ses inte som nagot problem, utan dr enligt anorektikern atravird och ett matt
pa framgang (Allgullander, 2005). Ottosson (2009) samt Berends, van Meijel och van Elburg
(2012) beskriver att den som blir sjuk i AN nér viktnedgang genom kraftigt minskat
kaloriintag och utover detta forekommer ibland krakningar, laxermedel samt vitskedrivande
medel. Férutom den synliga viktnedgéngen kan den som drabbats av AN fa fysiska

komplikationer s& som forstoppning, frusenhet, 1&g puls, muskelsvaghet, 6kad



kroppsbehéring, 6dem, sémnstérningar samt utebliven menstruation hos flickor. Utéver de
fysiska besvéren kan den som ar sjuk i AN drabbas av nedstimdhet, angest, minskad sexlust,
tvingssymtom, irritabilitet, samt att personen ifrdga drar sig undan sociala engagemang (a.a.).
Diagnosen AN kan stéllas med hjélp av tva internationella klassificeringssystem, de 4&r DSM
5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) och ICD-10 (International
Classification of Diseases). Kriterier som bor uppfyllas for att kunna stilla diagnosen AN ar
foljande: ridsla for fetma och overvikt, forvrangd kroppsuppfattning, aptitfranvaro, pataglig
viktnedgang samt avsaknad av annan sjukdom som skulle vara orsak till tillstdndet (WHO,
2010; American Psychiatric Association, 2013). Enligt Levander, Adler, Gefvert och
Tuninger (2006) insjuknar bade pojkar och flickor i AN. Vanligast ar det att flickor far
sjukdomen, 95 % av de cirka 10 000 som lider av sjukdomen i1 Sverige dr flickor och
debutildern dr oftast mellan 12-18 ar (a.a.). Ottosson (2009) visar att forekomsten av AN
bland flickor 1 Sverige &r cirka 1 %, bland pojkar betydligt lagre och mdorkertalet hos bada
konen anses vara stort. Enligt Rockwell, Boutelle, Trunko, Jacobs och Kaye (2011) samt
Hillege, Beale och McMaster (2005) dr AN inte enbart en sjukdom som drabbar den som
insjuknar utan forédldrarna och den 6vriga familjen paverkas ocksa. De menar vidare pa att det

kan vara svart att involvera och forsta fordldrarna 1 behandlingen av den som drabbats av AN

(a.a.).

Foraldrar till ett barn med Anorexia Nervosa

I denna studie forekommer bade fordldrar och barn. Forédldrar beskrivs enligt
Barnkonventionen (2013) som de som lagligt har ansvar for barnet. Vidare definieras barn
som varje enskild ménniska under arton ér (a.a.). I en studie av McMaster, m.fl. (2004)
framkommer det att fordldrar ofta utesluts fran barnets behandling vid AN, vilket 1 sin tur
bidrar till avskildhet fran omgivningen samt &ven till frustration hos foréldrarna. Vidare
menar McMaster, m.fl. (2004) att fordldrar inte uppmuntras i den man de bor, for att kéinna
ett aktivt deltagande av barnets behandling. Davidsson och Lillman Ringborg (2001) samt
Dallos och Denford (2008) papekar att kommunikationen mellan barnet som ér sjukt 1 AN
och fordldrarna ar viktig. Joyce (2006) framhéver att en god familjefunktion ar visentlig
bland annat for att ge det sjuka barnet ratt forutsattningar for att kunna aterhdamta sig fran
sjukdomen. Salbach-Andrae m.fl. (2009) visar i sin studie att for att tillfriskna och aterga till
normala levnadsférhallanden har fordldrar en betydelsefull roll for barnet med AN. Detta
framforallt for att barnet med AN ofta ldtt hamnar i en fornekelsefas, samt ocksa for att

hon/han ofta inte ser sig som sjuk, trots tydliga tecken. Att vara fordlder till ett barn med AN
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skiljer sig 1 grunden inte fran vanligt fordldraskap. Fordldrarna bor 1 bada fallen stodja, ge
trygghet och vara forstaende samt sitta upp klara regler (Raundalen, 1996). Da barnet har AN
kan enligt Keski-Rahkonen m.fl. (2011) en betydelsefull férdldraroll innebédra att vid maltider
uppmuntra varje tugga, halla en neutral stdimning och ge maltiderna den tid som behdvs men
samtidigt hilla dem inom realistiska tidsramar. Det &r ocksa viktigt att fordldrarna visar att de
accepterar barnet med AN samt lyssnar pa det barnet har att siga dven om det som sdgs kan
tyckas vara orealistiska tankar (a.a.). Davidsson och Lillman Ringborg (2001) samt Hillege,
Beale och McMaster (2005) menar att fordldrarna till barn med AN kan paverkas negativt
genom att de kan kdnna sig uppgivna, fortvivlade, odugliga samt otillrdckliga. Da AN ér en
vanligt forekommande sjukdom, kan det ocksa innebéra att antalet fordldrar som ar i behov
av hjilp och stod ar stor menar Joyce (2006). Enligt Davidsson och Lillman Ringborg (2001),
och Withney, m.fl. (2005) har fordldrar svart att forstd vilka problem som kommer med
sjukdomen AN och méinga génger kan de dven tro att det dr deras fel att barnet insjuknat.
Davidsson och Lillman Ringborg (2001) menar dven att forhdllandet mellan f6rdldrarna kan
paverkas negativt da den ena inte fOrstar hur allvarlig situationen med den sjuka dr. For
foréldrar till barn som har AN kommer mycket av vardagen att handla om mat och
fordldrarna far manga ganger dndra pa stora delar av sina vardagliga liv till formén f6r det

sjuka barnets behov (a.a.).

For att barnet ska bli friskt utgor fordldrarna en viktig del i behandlingen och sjdlva
behandling av AN sker pa olika nivéer beroende pa sjukdomens svarighetsgrad. En viktig
faktor for en effektiv behandling &r bra samarbete mellan de inblandade parterna som till
exempel fordldrarna. (Keski-Rahkonen m.fl. 2011; Wentz, 2010). Enligt Jones, Vdlker, Lock,
Taylor och Jacobi (2012) &r forédldrar en viktig del i behandlingen mot AN da det visat sig att
familjeterapi dr en effektiv behandlingsmetod. Locke och Le Grange (2005) visar 1 sin studie
att barnet vars fordldrar involverades i behandlingen genom familjeterapi aterhdmtade sig

snabbare dn de barn som endast fick individuellt stod (a.a.).

Teoretisk referensram

Erikssons (2001) teori har ett brett tillimpningsomrade som berdr begrepp som vérd, hélsa
och ménniska. Hon beskriver individen ur ett ontologiskt synsitt dér exempel ar hur
individen relaterar till sig sjdlv, omgivningen och andra individer. For att skildra omgivande
forhallanden som kan péverka individens hélsa, anviander sig Eriksson (2001) av uttrycket

livsrum, vilket delas in i det psykosociala, andliga och fysiska. Det psykosociala innefattar



interaktionen mellan det egna jaget och det konkreta andra. Betydelsefulla premisser for
individens hélsa ar den sociala situationen och relationen till andra manniskor. Det andliga
rummet belyser individens personliga tro och relation till Gud. Slutligen beskrivs det fysiska
rummet som nagot dir forutsittningar skapas for grundlaggande livsfunktioner. Enligt
Eriksson (2001) &r malet med omvardnaden att frimja den naturliga omsorgen sé att
individens integration och vélbefinnande bevaras och forstarks. Eriksson (2002) podngterar
att ménniskan ar i behov av andra ménniskor och det finns en strivan till att finna en
gemenskap med andra. Hon menar ocksé pé att varje ménniska bor betraktas som en enskild
individ med unika beréttelser. Vidare visar hon pa vikten av att inte endast fokusera pé den
enskilda individen utan dven tdnka pa dennes forildrar (a.a.). Eriksson (2001) menar pa att
foréldrarna bor fa fysiskt och psykiskt stod for att mojliggora delaktighet i barnets vard.
Vidare skildrar Eriksson (2001) d@ven lidandet som ndgot ont som inte bara drabbar den som
ar sjuk utan dven den direkta omgivningen sa som fordldrar. For att lindra lidandet &r det

diarmed vésentligt att bemota individen med respekt, uppmuntran och stéd (a.a.).

Syfte

Syftet med studien var att beskriva fordldrarnas upplevelser av att vara fordlder till ett barn

med Anorexia Nervosa.

Metod

Studien som gjordes var en litteraturstudie med kvalitativ inriktning baserat pa
sjilvbiografiska bocker. Skél till att sjdlvbiografier valdes till studien var att fa férdldrarnas
egna ord om hur de upplevde sjukdomen AN. Enligt Dahlborg-Lyckhage (2012) kan
sjdlvbiografier skapa forutsdttningar for en djupare forstielse nér upplevelser efterfragas.
Olsson och Sérensen (2011) beskriver litteraturstudier som en metod for att systematiskt
samla in och analysera fakta fran tidigare forskning (a.a.). Enligt Forsberg och Wengstrom
(2013) kan den kvalitativa forskningen bidra till en fordjupad kunskap om olika individers
livsvérld vilket kan leda till en 6kad forstdelse for hur individer reagerar i specifika
situationer (a.a.). Studien genomfordes for att beskriva vilka upplevelser forédldrar har av att

vara foralder till ett barn med AN.



Datainsamling

For att komma fram till relevanta sjdlvbiografier for studiens syfte gjordes sokningar pa
Libris som &r en nationell soktjénst. Pa Libris finns runt sju miljoner titlar pa svensk
forsknings-, universitets- och hogskolebibliotek, samt dven pa vissa folkbibliotek. Vid
sOkningen pa Libris anvindes foljande sdkord, anorexia nervosa + svenska bocker,
upplevelse och anorexia nervosa, fordldrar och anorexia nervosa, pappa och anorexia
nervosa, mamma och anorexia nervosa, biografi och anorexia nervosa. Sokningen gjordes
under fliken utdkad sokning samt under fritext och da orden kombinerades skrevs anorexia
nervosa som dmne och dvriga sokord under fritext. For att inte leta bland for gammal
litteratur begriansades sokningen till tjugo ar bakat i tiden. Det forsta urvalet baserades pa den
information som Libris gav om bockerna. Bockerna fran det forsta urvalet granskades
ndrmare pa hogskole- och folkbibliotek med hjilp av att sammanfattningar lastes och
resulterade i ett andra urval. Dérefter kunde bocker véljas ut utifran studiens
inklusionskriterier. Sokningarna resulterade 1 tre bocker som uppfyllde studiens

inklusionskriterier. Se tabell 1.

Tabell 1. Tillvdgagangssitt for sokning av litteratur via sokmotorn Libris

S6kning Sokord Antal Forsta Andra Utvalda
triffar urval urval bocker

1 Anorexia Nervosa + svenska bocker 53 11 5 2

2 Upplevelse och Anorexia Nervosa 2 0 0 0

3 Foréldrar och Anorexia Nervosa 5 2 1 1

4 Pappa och Anorexia Nervosa 0 0 0 0

5 Mamma och Anorexia Nervosa 2 1 1 1 (dubblett)
6 Biografi och Anorexia Nervosa 31 10 3 3 (dubblett)

Urval

Inklusionskriterier 1 studien var att litteraturen skulle vara bocker, ej dldre dn 20 ar, skrivna
pa svenska och skrivna av nagon forilder till det barn som drabbats av AN samt dterge

fordldrarnas upplevelser.



Beskrivning av vald litteratur

Anorexia, en ovilkommen gist, Brundin Agneta, 2012.

En bok skriven av mamman till en son som far Anorexia Nervosa. I boken berdttar mamman
utan hdmningar om familjelivet d& sonen blev sjuk. Den annars s lugna vardagen ar som

bortblést, d&@ Anorexian knackar pa dorren.

Da fanns ingen néd, Hornfeldt Ann, 1997.

Boken dr skriven av mamman som med hjélp av sin teoretiska kunskap, ofta utan hjéilp
utifran men tillsammans med sin familj kdmpat mot Anorexian som drabbat dottern. Vigen
bort fran det sjukliga beteendet var inte en enkel resa och trots att det var 6ver, var det inte

helt enkelt att aterga till vardagen.

Ta livet av mig mamma, Kicko Marianne, 2008.
En detaljrik sjilvbiografisk beréttelse om hur det &r att vara forélder och leva med en dotter
som far Anorexia Nervosa. Kampen som kénns evig, inte bara for dottern utan dven for de

ovriga inblandade blev dock inte forgéves.

Analys

For analys av textmaterialet valdes Graneheim och Lundmans (2004) beskrivning av
kvalitativa innehallsanalysen med manifest ansats. Den manifesta ansatsen innebér det
sjdlvklara som visas i texten och dr sdledes en textndra niva. I innehallsanalysen ar det av vikt
att 14sa ett textmaterial flera gdnger om for att fa ett helhetsintryck (a.a.). Polit och Beck
(2012) och Graneheim och Lundman (2004) beskriver att den kvalitativa innehéllsanalysen
innebdr att textstycken, sd kallade meningsbirande enheter viljs ut och innehallet i dem ska
tankas motsvara syftet i studien. De meningsbirande enheterna kondenseras dérefter, vilket
innebadr att texten kortas ner utan att nagot visentligt i den forsvinner. Vidare sker en kodning
av de kondenserande meningsbirande enheterna och koderna ska kort beskriva innehéllet i
dem. Efter kodningen sker en indelning i olika kategorier som ska leda fram till ett resultat
som svarar mot studiens syfte. Den kvalitativa innehallsanalysen ar lamplig som analysmetod
dé den kan anpassas till forskarens kunskap och tidigare erfarenhet samt till mangden
insamlade data (a.a.). I analysens fOrsta steg ldstes de utvalda bockerna flera ganger och
under lasningen markerades stycken som beskrev fordldrarnas upplevelser. Lasningen av de
tre bockerna gjordes var for sig men resterande steg i analysen gjordes tillsammans. I steg tva

sammanstélldes de upplevelser som uppticktes i bockerna i meningsbérande enheter. Under



steg tre kondenserades de meningsbirande enheterna ner i mindre textstycken utan att ndgon
viktig information forsvann. I det fjarde steget kodades textmaterialet till olika bérande

begrepp eller kortare meningar. I det femte steget jimfordes kodernas likheter och skillnader
och blev till underkategorier som sedan utarbetades till kategorier som skulle svara pa fragan

vad samt relatera till innehallet i koderna. Se bilaga 1.

Etisk tankegéng

Sarviméki och Stenbock-Hult (2008) menar att sjdlvbiografier kan vara till hjdlp for andra
som gar igenom liknande situationer. Utgivandet av en sjélvbiografi kan ses som en moraliskt
god gérning och kan vara till forebild for andra. Att offentliggdra sjélvbiografier kan kopplas
thop med konsekvensetiken, detta da handlingen ar god genom att forfattarna och de
inblandade vill forhindra negativa konsekvenser men ocksa for att ge hopp (a.a.). Olsson och
Sorensen (2011) beskriver godhet som en av de grundlédggande etiska principerna med mal

tillfora nytt vetande som kan leda till utveckling inom olika omraden.

Resultat

Resultatet av fordldrarnas upplevelse av att vara foralder till ett barn med AN utmynnade 1

fyra kategorier och totalt nio underkategorier. Se figur 1.

Underkategorier Kategorier

Anpassad kosthéllning

aYa
J\

Begransning i vardagen
Kriavande maltider

aYa
J\

Kontrollerad tillvaro

Upplevelser av att vara L Hjalploshet Kénsla av maktloshet

forélder till ett barn Otillracklighet

med Anorexia Nervosa.

| Skamlighet ) Skam och skuld
Skuldkénslor
| Angslighet ) Sténdig nérvaro av oro och
Fruktan radsla

. J

Figur 1. Kategorier med underkategorier

10



Begrinsning 1 vardagen

Anpassad kosthallning

Under sjukdomen upplevde fordldrarna att deras kosthallning paverkades av AN. De var
tvungna till att anpassa kosthallningen efter barnets sjukdom vilket inte alltid upplevdes
enkelt. Den mat som inhandlades behdvde uppfylla vissa krav for att det sjuka barnet
overhuvudtaget skulle dta. For att ha koll pa det som inhandlades och lagades ville barnet
bade vara med 1 affaren och nir maten tillagades. Fordldrarna beskrev att besok 1 mataffar
kunde ta vildigt lang tid d& produkters innehdllsforteckningar skulle ldsas och stindigt
diskuteras. Inneholl produkten for mycket fett och socker ville inte barnet anvinda sig av den
1 matlagningen, dessa &mnen ansigs vara livsfarliga. Runt sjdlva matlagningen fanns det inte
langre mycket positivt, en del fordldrar kdnde till och med ren avsky mot matlagning. Det
gjorde inte situationen béttre d& barnet ville vara delaktigt och ge synpunkter pé de
ingredienser som anvandes. Fordldrarna upplevde dven att de hade liten tilltro till sitt barn da
det ofta 1j0g om sitt intag av mat. Detta medforde att fordldrarna gérna ville se det barnet at

(Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008).

Allt vi handlar i matvdg mdste vara anpassat till demonen som hdrjar i

sonens kropp. Annars vigrar han dta éverhuvudtaget. (Brundin, 2012, s

65).

Kréivande maltider

Fordldrarna upplevde att maltiderna var angestladdade och inte ldngre njutningsfulla vilket
inte bara paverkade dem utan dven syskon negativt. Maltiderna som tidigare var ett tillfdlle
dé familjen kunde prata om saker blev tystare och tystare. Ingen i familjen ville vara den som
gjorde att barnet med AN inte at. Under méltiderna blev det ofta brik och diskussion om
kalorier samt portionsstorlekar (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008). Nagra
fordldrar upplevde stimningen runt méltiderna som béade hotfull och argsint (Brundin, 2012).
Stress var ett annat vanligt inslag som foréldrarna kéinde d& de vid maltiderna stidndigt fick ha
uppsikt over barnet som forsokte gdomma mat i1 fickorna, smeta ut maten pa tallriken eller
kladda under bordet. Fordldrarna upplevde ocksa att da barnet hade ett matschema som skulle
foljas framkallade det &ngest hos dem, da de mer eller mindre fick tvinga barnet att dta

(Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kéacko, 2008).
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Jag kdnner ingen glddje lingre, varken infor matlagning eller den
gemenskap som en maltid naturligt brukar medféra (Hornfeldt, 1997,s
103)

Kontrollerad tillvaro

Fordldrarna upplevde att det vardagliga livet blev fyllt av tvang och kontroll, de vanliga
rutinerna forsvann. For att inte frimja det sjuka beteendet var de tvingade att blockera
internetsidor som handlade om mat och tridning. Vidare kinde fordldrarna det tidsddande att
jamt ha koll pa vad barnet holl pad med, vad det at samt var det befann sig. Allt for att inte ge
sjukdomen ett overtag. Det mesta som skulle goras var tvunget att planeras in i minsta detalj,

inga spontana aktiviteter kunde genomforas (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008).

Tillvaron har blivit vildigt kontrollerad och tvangsmdssig. Det finns inget
utrymme for ndgra utsvdingningar eller fordndringar. (Hornfeldt, 1997,

5.98).

Nér vardagen blev fylld av kontroll kdnde sig fordldrarna mer och mer inskrinkta i sina liv
(Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008). Sjukdomen som tog bade energi och tid 1
ansprak gjorde att en del av forédldrarna tog ledigt frén sina arbeten samt slutade med
personliga aktiviteter (Hornfeldt, 1997;Kéicko, 2008). De gjorde allt nddvandigt for att kunna
finnas till hands och stotta barnet nér det som mest behovdes. Detta paverkade dem negativt
da de inte fick det dagliga motet med andra ménniskor, den sociala samvaron som de sa vél
behovde. Det odndliga planerandet med mat, matlagning och aktiviteter av olika slag som
pagick fick flera fordldrar att inte lamna hemmet i onddan, vilket gjorde att de till slut kéinde
sig som fangar i det egna hemmet (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008). " Varfor
kéinner jag mig som en fange i mitt eget hem? Instingd”. (Brundin, 2012, s.91).

Kaéansla av maktloshet

Hjdlploshet

Fordldrarna upplevde vid ménga tillfdllen ett psykologiskt underldge, AN hade dem i sitt
grepp. Forédldrarna kidnde sig hjdlplosa dé de inte riktigt visste hur de skulle forhalla sig till
barnets sjukdom eller agera i olika situationer som uppkom. Forédldrarna visste inte hur de

skulle hjélpa sitt sjuka barn att bli friskt och tankarna pa sjukdomen var stindigt nérvarande. I
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flera fall upplevde fordldrarna att barnet saknade respekt for dem. De beskrev att barnet inte
ville ta till sig ndgot av det som sades till dem. Forédldrarna upplevde ocksa att varken hot om
bestraffning, tvang eller mutor fungerade i kampen mot AN (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997;
Kicko, 2008). “4h, Katarina, hur skall jag kunna hjdlpa dig? Mina tankar virviade
runt...”(Kécko, 2008, s, 102).

Otillricklighet

Fordldrarna upplevde sig otillrdackliga i kampen mot AN da de kénde att de inte fick
tillrackligt med stod 1 behandlingen eller information om sjukdomen. Fordldrarna beskrev att
informationen om sjukdomen som gavs ibland upplevdes bristféllig. For att littare forsta
sjukdomen och komplettera den redan givna informationen soktes kunskap pé egen hand.
Informationen om AN sdktes via olika internetsidor, bocker och vetenskapliga artiklar l4stes
(Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008). I vissa fall kontaktades andra foraldrar till
barn med AN samt dven forskare inom omradet (Kécko, 2008). Fordldrarna beskrev att deras
otillrdcklighet minskade da de fick 6kad kunskap, samtidigt gav kunskapen dem dven en

storre trygghet. (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008).

Jag googlade och jag pldjde igenom blogg efter blogg. Jag letade pd
biblioteket efter bocker som kunde fd mig att forstd vad det hir med

Anorexia, sjdlvsvilt, egentligen handlar om (Brundin, 2012, s.115)
Skam och skuld

Skamlighet

Foréldrarna kdnde skam for att just deras barn drabbats av AN (Brundin, 2012; Hornfeldt,
1997; Kécko, 2008). En del fordldrar kunde uppleva skam for barnets beteende i samband
med behandlingen, till exempel dé barnet fick tvingsvard. Fordldrar upplevde dven
skamkénslor da barnet 1ast dem ute och inte ville ha kontakt med dem (Brundin, 2012;

Hornfeldt, 1997).
Skamsen bad jag en sjuksyrra hjdlpa mig att oppna dorren till vart rum,

mitt och sonens. Eftersom han ldst mig ute. Pinsamt. Att mitt eget kétt och

blod gjorde sd hdr mot mig. Offentligt dessutom. (Brundin, 2012, s.25).
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En fordlder upplevde skam i samband med att ldkaren skillde ut dem for upprepade forsok i
att halla telefonkontakt med sitt sjuka barn. (Hornfeldt, 1997). Bland fordldrarna var det
heller inget ovanligt att uppleva skamkénslor da de vistades pd allménna platser, bland annat
for att de inte visste hur barnet skulle uppfora sig i olika vardagliga situationer (Brundin,

2012; Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008).

Plotsligt kdnner jag mig som en liten skolflicka som blir utskdlld av
froken. Det brott som jag har gjort dr oforldatligt och nu mdste jag
straffas. ( Hornfeldt, 1997, s, 45).

Fordldrarna upplevde sociala ssmmanhang som skamfyllda och de kinde att de helst drog sig
tillbaka (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kédcko, 2008). Fordldrarna beskrev att det var
kéansligt att prata om det de gick igenom och att vistas i offentliga miljoer gjorde att de kénde
sig uttittade, dven om s& inte var fallet (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997). For att minska
denna kénsla ansdg de att det var skont att fa prata och umgéas med néra och kéra men ocksa
med de fordldrar som var i samma sits som de sjdlva var i. (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997,

Kécko, 2008).

Som familj blev vi skygga och otrygga. Vi upplevde att alla tittade pa oss
och ville helst vara for oss sjdlva. (Hornfeldt, 1997, s.43).

Det dr skont att dela eldndet med andra. Som faktiskt forstar. Som dr dir

sjdlva. I helvetet. Med ett svart sjukt barn. (Brundin, 2012, s.103).

Skuldkdnslor

Foréldrarna beskrev en kénsla av skuld da de inte kunde forsta varfor deras barn fatt AN.
Skuldkénslorna grundade sig i stor del pé att fordldrarna tyckte att de inte varit
uppmaérksamma nog for att upptécka sjukdomen tidigare (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997;
Kécko, 2008). En del fordldrar fick daligt samvete di de trodde att deras familjira situation s&
som exempelvis skilsméssor eller dodsfall paverkat till att sjukdomen AN uppkommit
(Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997). Nagot som heller inte var sdllsynt forekommande var att
foréldrarna klandrade sig sjélva utan att egentligen sdkert veta om de medverkat till barnets
forsdmring (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kicko, 2008). ’Nu dr den ldst eftersom mitt
barn har tvangsvard. Jag kdnner skuld...” (Brundin, 2012, s.89).
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Stdandig néarvaro av oro och ridsla

Angslighet

Forildrarna upplevde en konstant dngslan 6ver sjukdomens inverkan pa barnets psykiska och
fysiska hilsa. Den sténdiga oron som foréldrarna upplevde ledde till ménga somnldsa nétter
(Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008). En del av fordldrarna gick upp om nétterna
for att sékerstélla att barnet fortfarande andades (Brundin, 2012; Kécko, 2008).

Pa niitterna ligger jag vaken. Vinder och vrider pa mig. Lyssnar. Gdr
upp och lyssnar efter min sons andetag. Precis som ndr han var bebis.

(Brundin, 2012, s.57).

Foréldrarna beskrev ocksé att de upplevde en oro for barnets framtid. Oron beskrevs som
funderingar 6ver vad en forsamring av sjukdomen skulle innebéra for barnet och hur den
sociala utvecklingen skulle bli. De var ocksa oroliga for om barnet nagonsin skulle bli friskt,
om barnet skulle dé av sjukdomen eller om det medvetet skulle ta sitt liv. Aven d barnet
blev friskforklarat upplevde foréldrarna en konstant oro for om barnet skulle aterinsjukna

(Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kéacko, 2008).

Jag orkar inte se pa det hdr ldngre... Jag orkar inte, grdt jag. Vi kommer

att forlora Katarina om ingen gor nagonting. (Kicko, 2008, s.82).

En del forédldrar kdnde att det tog mycket kraft av dem da de var tvungna att kimpa hért for
att fa den behandling som barnet var 1 behov av (Hornfeldt, 1997). Forédldrarna upplevde
ocksa att det var anstringande att stindigt behdva vara pa sin vakt for att veta vad barnet
sysslade med och om barnet at ritt mangd mat (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kécko,
2008). Négra av fordldrarna upplevde att det var utmattande trots att barnet var pa

behandlingsklinik (Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008).

Nu hoppas jag bara att det inte kommer ndagot bakslag ndr hon borjar
skolan, till exempel att hon dter for lite ndr hon inte viger maten.
(Kécko, 2008, s.273).
Under sjukdomsperioden upplevde fordldrarna en ovanlig ilska fran sina barn. Ilskan kunde

ge uttryck i fula ord, skrik och brak och detta gjorde fordldrarna mycket oroliga (Brundin,
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2012; Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008). Ilskan frdn barnet gjorde det svért for fordldrarna att
vara pedagogiska. Att muta, skilla, hota eller tvinga barnet till ndgot upplevdes som en
omdjlighet (Brundin, 2012; Hornfeldt, 1997; Kécko, 2008). Det kunde till och med gé sé
langt till att en del fordldrar Gvervigde att ge sitt egna barn stryk, i tron om att det skulle

hjalpa (Kécko, 2008).

Jag orkade liksom inte lingre. Orkade inte forsoka vara pedagogisk.
Orkade inte vara forstaende, sndll, mesig och en jdivla idiot! (Brundin,

2012, 5.45).

Fruktan

I en del fall upplevde fordldrarna dven fysiskt vald vilket gjorde dem forskrickta och fyllda
av fruktan for vad som kunde hianda dem. Det var en rddsla for vad sjukdomen kunde styra
barnet till. De var trots detta medvetna att det inte var barnets egen vilja som styrde honom
till de grova handlingarna men skracken var svér att forbise da valdet upprepats ett antal

ganger om (Brundin, 2012).

Och jag kan drligt sdga att ddr och da. Frdn den dagen, var jag
uppriktigt rddd for mitt eget barn. Rddd for mitt eget kétt och blod.
(Brundin, 2012, s.46).

Diskussion

Metoddiskussion

Syftet med denna studie var att belysa ett fenomen, i detta fall var det fordldrarnas
upplevelser av att vara foréldrar till ett barn med AN. En kvalitativ litteraturstudie baserad pa
sjdlvbiografiska bocker anvindes som en metod ldmpad for att finga det ovan ndmnda
fenomenet. Grunden till de sjdlvbiografiska bockerna utgjordes av en form av
dagboksnoteringar vilket enligt Polit och Beck (2012) belyses som en fordel vid
aterskapandet av en detaljrik och intim berittelse som fangar en individs alldagliga liv. En
litteraturstudie med sjdlvbiografiska verk frambringar mdjligheten till en djupare forstaelse
for fordldrarna, dé fordldrarnas upplevelser detaljerat beskrivs i bockerna. Fordelar med att

anvénda sig av sjilvbiografiska bocker kan bland annat vara att forfattarna redogor for sina

16



personliga erfarenheter. Detta dr forenligt med det som Dahlborg-Lyckhage (2012) skriver
om sjdlvbiografiska bocker som en bra kélla for 6kad forstaelse. En nackdel kan ddremot vara
att en del upplevelser exkluderas da textmaterialet dr begriansat. Detta i forhallande till om en

empirisk studie gjorts dér foljdfrdgor hade kunnat stillas.

Sokningen av litteratur gjordes enbart pa Libris, vilket kan ses som en nackdel dé en del
litteratur kanske uteslots. Under sokningen visade det sig att litteraturen inom omradet var
relativt avgransad. Fordel med sdkningen pa Libris var mdjligheten till att enkelt kunna
avgransa material som var relevant for studien. Resultatet baserades pa tre bocker som
speglade fordldrarnas upplevelser kring sjukdomen AN och ddrmed svarade de mot studiens
syfte. Variationen av upplevelserna visade sig ddremot vara relativt liten utifran det antal
bocker som valdes och kan dérfor ses som en nackdel da resultatet kanske blivit annorlunda
om fler bocker valts eller om de skulle baserats pa vetenskapliga artiklar. For studien valdes
tva bocker dar dottern i familjen fatt AN och en bok dér sonen 1 familjen fatt AN.
Foljaktligen representerar bockerna de bada kdnen och dédrmed &ven om foradldrarnas

upplevelser skiljde sig &t i de olika fallen.

I studien var en av inklussionskriterierna att bockerna skulle vara skrivna av fordldrar {or att
pa sé sétt anvinda sig av en primédrkédlla som underlag. En primérkélla ger en direktfakta om
specifikt fenomen utan andras tolkningar, vilket Gverensstimmer med Polit och Beck (2012).
Bockerna var skrivna péd svenska for att ldttare kunna aterge fordldrarnas upplevelser da
forstaelsen kan brista vid anvindning av andra sprak. Om sokningen ddremot hade utdkats till
andra sprak hade det troligtvis givit flera bocker att vélja mellan, vilket saledes kunnat stirka
resultatet. Ytterligare ett inklussionskriterie var att bockerna inte skulle vara dldre dn 20 ér,

vilket medfort till att resultatet fokuserat pa fordldrars upplevelser frdn den senaste tiden.

For analys av bockerna valdes Graneheim och Lundmans (2004) beskrivning av den
kvalitativa innehéllsanalysen med manifest ansats. Denna analysmetod valdes for att den
ansags relevant och forhallandevis létt att forstd och anvéinda sig av samtidigt som den hjilper
till att ta fram det konkreta i texten. Detta medforde att analysen underléttades da det inte
behovdes ndgon djupare tolkning. (Forsberg & Wengstrom, 2013; Olsson & Sorensen, 2011).
For att inte viktig data skulle gé forlorad listes bockerna var for sig och upprepade ginger.
Under tiden bockerna ldstes markerades meningsbarande enheter. Dérefter jamfordes och

sammanstédlldes materialet tillsammans och slutligen delades det in i koder, underkategorier
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och kategorier. Detta minskade sannolikheten for att data som motsvarade studiens syfte
skulle gé forlorad. Analysen utmynnade 1 atskilliga underkategorier dér ett antal
meningsenheter var svara att placera. For att inte gd miste om relevant information och for att
meningsenheter littare skulle kunna kategoriseras ldstes de om upprepade ginger. Detta
overensstimmer vil med Graneheim och Lundman (2004) som menar pa att det ar viktigt att
given information inte forekommer 1 mer &n en kategori eller gar forlorad. Underkategorierna
hamnade till sist efter diverse korrigeringar under rétt kategori. Ett dilemma med analysen var
arbetet med att kondensera och kategorisera utan att misstolka och ga miste om for studien

vasentlig information.

Resultatdiskussion

Studiens syfte var att beskriva foréldrars upplevelser av att vara fordldrar till ett barn med
AN. I arbetet som sjukskoterska kan det vara av vikt att ha 1ardom om f6rildrarnas
upplevelser av sjukdomen da de har ett barn med AN. Resultatet visade pa att fordldrarna
upplevde det mycket pafrestande att vara fordldrar till ett barn med AN. Péfrestningarna
medforde att fordldrarna begrinsades i sin vardag, sitt liv. En standig nérvaro av oro och
riddsla 6ver barnets hélsa, utveckling och oberdkneliga beteenden resulterade i ménga
somnlosa nétter. Detta stimmer bra 6verens med Eriksson (2001) som pépekar att individer

som befinner sig den sjukes nédrvaro ocksa kan péverkas negativt.

I resultatet framkom det att fordldrarna upplevde maten som en belastning da de var sténdigt
tvungna till att anpassa vardagen efter sjukdomen. Det krivdes mycket planering da
sjukdomen styrdes av kosthéllningen. Bade ink&p av mat och matlagning tog mer tid och
upplevdes allt mer krivande. I ett fall beskrev fordldrarna att om inte maten rittades efter
barnets dnskema@l at barnet inget alls. Whitney, Haigh, Weinman och Treasure (2007) visar
ocksa pa att fordldrarna upplever svarigheter med att anpassa sig till en ny tillvaro med maten
och AN 1 centrum. Resultatet visar dven pa att maltiderna kindes pafrestande for fordldrarna.
I samband med méltiderna upplevdes det svart att kommunicera, det fanns en stindig radsla
for att prata med varandra dé det kunde leda till att konflikter uppstod. Kommunikationen
mellan barn och forélder blev bara sdmre och sdmre. Detta Overensstimmer med Dallos och
Denford (2008) som visar pa att kommunikationsproblem och konflikter av olika slag ar
vanligt forekommande da ett barn &r sjukt 1 AN. I resultatet framgick det ocksa att fordldrarna

upplevde vardagen som begrinsad da sjukdomen AN tog mycket tid och energi. Fordldrarnas

18



egna behov asidosattes. AN styrde inte bara fordldrarnas liv utan d&ven familjens vardagliga
struktur, de vagade manga ganger inte limna hemmet av riadsla for att barnet exempelvis inte
skulle skota kosten som den skulle. Detta dverensstimmer med Cottee-Lane, Pistrang och
Bryant-Waugh (2004) som menar pa att fordldrar upplevde att AN medforde till att den
vanliga familjestrukturen inte ldngre fanns. De visade dven pa att fordldrarna manga ganger

beskrev tillvaron som en energikridvande mardrom med svéra péfrestningar.

Resultatet visade ocksa pa att fordldrarna upplevde en kénsla av hjélploshet och
otillracklighet, vilket kunde uttrycka sig i psykologiska underldgen gentemot sjukdomen.
Forildrarna beskrev sig sjdlva som maktldsa da de inte viste hur de skulle hjélpa sitt barn. De
upplevde sig ofta otillrackliga da de inte fatt tillrdcklig information och stdd kring
sjukdomen. Brist pa information ar férenligt med Tierney (2005) som ocksa visar pé att det &r
vanligt att fordldrar upplever svarigheter med att fa tag i rétt information om sjukdomen da
dven den som gavs beskrevs som bristfallig. Eriksson (2001) menar pa att det &r viktigt att

stodja forédldrar for att mojliggdra deras delaktighet i barnets vérd.

Resultatet visade ocksa pa att det var vanligt forekommande att fordldrarna upplevde skam
och skuld da de bland annat inte forstod varfor barnet blivit sjukt. Att fordldrarna hade
svérigheter med att forstad uppkomsten av AN stimmer vl 6verens med Cottee-Lane,
Pistrang och Bryant-Waugh (2004) som ocksa visar pa att det dr en svar uppgift for fordldrar
att forsta orsaken till sjukdomen. Skamkéanslor uppkom ofta i samband med att fordldrarna
rannsakade sig sjdlva for att finna orsaken till varfor just deras barn fatt AN. En del fordldrar
la skulden pa sig sjélva d& de trodde att deras skilsmissa kunde vara orsaken till att barnet fatt
AN. Foréldrarna kunde ocksé skuldbeldgga sig sjdlva dé de ansdg att de skulle upptéckt
sjukdomen tidigare om de varit mer tillgdngliga eller mer uppméarksamma. Detta ar forenligt
med Withney, m.fl. (2005), som visar pé att fordldrar ofta skuldbeldgger sig for att AN
overhuvudtaget kunde utvecklas. Fordldrarna beskrev att de ofta upplevde isolering da
sjukdomen resulterade i att de bland annat drog sig tillbaka i olika sociala sammanhang da de
inte visste hur barnet skulle bete sig. Detta stimmer vil 6verens med Hillege, Beale och
McMaster (2005) som pavisar att det dr vanligt att fordldrar till ett sjukt barn viljer att dra sig
undan sociala sammanhang for att undvika jobbiga situationer. Eriksson (2001) menar pa att

det dr viktigt med social samvaro da manniskans hélsa paverkas av den omgivande miljon.
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I resultatet framgick det ocksa att fordldrarna upplevde en konstant oro da sjukdomen hade en
negativ effekt pd barnets psykiska och fysiska hilsa. Fordldrarna funderade mycket pa vad
som skulle kunna hinda med barnet och hur sjukdomen skulle utvecklas. Fordldrarna
upplevde en stark oro dven da barnet dtergétt fran sjukt till friskt beteende. Detta
overensstimmer ocksd med Tierney (2005) som menar pa att den stindiga oron som forédldrar
upplevde inte forsvann da barnet blivit friskt frdn AN, en oro dver att barnet skulle
aterinsjukna fanns kvar. Fordldrarna upplevde ocksé en dngslan dver barnets framtid och
sociala utveckling. Detta 6verensstimmer med Withney, m.fl. (2005) som ocksa visar pé att
det ar vanligt forekommande att fordldrar dr oroliga och har mycket funderingar 6ver barnets

framtida utveckling.

Da resultatet 1 studien beskrivit fordldrarnas kinslor och upplevelser av att vara fordldrar till
ett barn med AN kan syftet anses vara uppnatt. Daremot &r det inte helt sikert att
upplevelserna alltid uppfattats sa som forfattaren velat fa fram det i sin bok, vilket ddrmed
kan ha paverkat resultatet. Detta dverensstimmer med Eriksson (2001) som ocksé belyser att
upplevelser dr individens egna och kan dérfor inte alltid uppfattas eller tydas till fullo av

andra ménniskor.

Slutsats

Det upplevs mycket pafrestande att vara foréldrar till ett barn med Anorexia Nervosa.
Vardagen upplevs stindigt begridnsad da sjukdomsbehoven sitts i centrum. Vanligt
forekommande kénslor bland fordldrar som har ett barn med AN var maktloshet, dngslan,
skam och skuld. Fordldrarna upplevde dven oro trots att barnet blivit friskforklarat. D&
fordldrar bar ansvaret for barnet har de ocksa mdjligheten till att paverka behandlingen. En
okad forstaelse och kunskap om fordldrarnas upplevelser av sjukdomstillvaron ér dairmed
vésentligt inte minst for att veta hur de kan anvindas som en tillgang i behandlingen, men
ocksa for att kunna ge stod och information om hur fordldrarna kan hantera den nya tillvaron.
Resultatet av studien som gjorts kan saledes utgora en hjélp for sjukskoterskans bemotande
av fordldrarna och gora det léttare att tillgodose deras behov. Det finns idag tdmligen fa
studier som beskriver fordldrarnas upplevelser av att vara fordlder till ett barn med AN dérfor

kan det vara av intresse med vidare forskning inom omradet och pé sé sétt 6ka kunskapen.
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Sjalvstandighet

Arbetet 1 denna studie har i sin helhet skrivits tillsammans genom ett samarbete mellan Azra
Karat och Jens Modin. Vid enstaka tillfdllen har delar i inledning och bakgrund utvecklats
enskilt, for att sedan revideras tillsammans. Bockerna som lag till grund for studien ldstes av
Azra och Jens var for sig och 1 samband med ldsningen plockades meningsbarande enheter ut.
Sammanstéllningen av de meningsbirande enheterna, kondenseringen, kodningen och

kategoriseringen gjorde Azra och Jens tillsammans.
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Bilagal. Exempel pa innehallsanalys

Meningsbirande Kondenserad Kod Underkategori Kategori
enhet meningsbirande
enhet
Allt vi handlar i Maten som Anpassad Anpassning Begréinsning i
matvig méste vara handlas maste mathéllning vardagen
anpassat till demonen | anpassas till
som hérjar i sonens sonens sjukdom
kropp. Annars véigrar | annars dter han
han att dta over inget.
huvudtaget (Brundin,
2012, 5.65).
Ah, Katarina, hur Hur skall jag Of6rmaga att hjélpa | Hjélploshet Kénsla av
skall jag kunna hjélpa dig? maktloshet
hjélpa dig? (Kécko,
2008, 5.102).
Skamsen bad jag en Skamsen bad hon | Skamkénsla och Skamlighet Skam och skuld
sjuksyrra hjdlpa mig | om hjilp for att pinsambhet.
att Oppna dorren till Oppna dorren.
vart rum, mitt och Pinsamt, mitt eget
sonens. Eftersom han | kott och blod
last mig ute. Pinsamt. | gjorde s mot mig
Att mitt eget kott och
blod gjorde sé har
mot mig. Offentligt
dessutom (Brundin,
2012,5.25).
Hur mér min dotter Hur mér min Angslan dver hur Angslighet Sténdig nérvaro av

egentligen? Sista
tiden har hon verkat
sa trott och haglos.
Hon éar blek trots att
varsolen dr som
starkast och har ofta
varit sjuk och klagat
6ver huvudvirk och
magont (Hornfeldt,
1997, s.15).

dotter? Hon
verkar trott,
haglos och ar
blek. Ofta varit
sjuk med
huvudvérk och
magont.

dottern mar

oro och ridsla
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