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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Atstorning bland tonaringar har uppmarksammats allt mer under de senaste
decennierna, parallellt med att kunskapen om sjukdomen har 6kat. Eftersom sjukdomen
drabbar hela familjen ar det viktigt att dven lagga fokus pa familjens upplevelser. Syfte:
Studiens syfte var att beskriva familjens upplevelser kring att leva med en tonaring som
drabbats av atstorning. Metod: Metoden som anvandes var en litteraturstudie, sju
vetenskapliga artiklar granskades. Med hjélp av Graneheim & Lundmans analysmetod gjordes
en innehallsanalys. Resultat: Resultatet visar att foraldrar till tonaringar med &tstérning
upplever stor frustration och maktléshet i den radande situationen. Som exempel uttrycker en
mamma, att leva med en tonaring med &tstdrning dr som “en levande mardrom”. Foraldrarna
upplever en kansla av ett splittrat familjeliv samt att syskonen paverkas negativt. Det visar sig
att manga fordldrar upplever att sjukdomen “’tar 6ver” deras dotter. Fordldrarna ar i behov av
hjalp, stéd och kunskap om sjukdomen och dess forlopp. Slutsats: Genom att ta del av
foraldrarnas upplevelser bidrar detta till en 6kad kunskap hos vardpersonalen, vilket leder till
ett mer professionellt och stddjande bemdotande.

Nyckelord: familjen, foraldrar, kvalitativ, stod, upplevelser, &tstérning
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INLEDNING

Om vi som blivande sjukskoterskor inom sjukvarden, kommer att traffa pa tonaringar med
atstorningssjukdomar och deras foraldrar, vill vi vara forberedda med sa mycket kunskap som
mdojligt om sjukdomen och dess forlopp samt behandlingen. Eftersom sjukdomen berér hela
familjen anser vi att det ar viktigt att lyfta fram hur familjen upplever situationen. Med en
okad kunskap och forstaelse av detta kan det bidra till att sjukskoterskor, pa ett mer
professionellt och stodjande satt kan bemota dessa familjer. Efter genomgang av litteratur
upptéckte vi att endast flickor ndmns. Eftersom litteraturen inte berdr pojkar, har vi valt att
lagga fokus pa flickor i studien. Dar uttrycket tonaring i studien omnamns, avser detta dottern.
Davidsson och Ringborg (2003) visar att nar en tonaring drabbas av svar sjukdom forandras
hela familjens liv totalt. Vardagen fylls av oro och sorg. Radslan for att tonaringen skall do,
oron for syskonen, och smartan Gver att se tonaringen lida tynger familjen.

BAKGRUND

Enligt Meurling (2003) ar atstorning ett samlings- namn for anorexia nervosa, bulimia
nervosa och atstorning utan narmare specifikation (UNS). Moberg (2005) visar att under de
senaste decennierna har atstérningssjukdomarna kommit att uppmarksammas allt mer,
parallellt med att kunskaperna om sjukdomarna har 6kat. Sjukdomarna blir allt vanligare och
gar inte att behandla med lakemedel. Storsta forandringen ar att idag pratas det mer 6ppet om
problemen. Hwang och Nilsson (2003) menar att sjukdomarna ar tjugo ganger vanligare hos
flickor &n hos pojkar. Framforallt sker insjuknandet under tonarstiden. Enligt Malmstrém,
Gyorki och Sjogren(2006) avser tonarstiden tretton till nitton ar. Miall, Rudolf och Levene
(2004) menar att denna tid kannetecknas av stora kroppsliga, psykologiska och sociala
forandringar, vilket kan leda till betydande pafrestningar for bade tonaringarna och deras
foraldrar (Miall et.al. 2004). For att kunna bemota tonaringens familj pa ett forstaende och
professionellt satt, kan det vara viktigt med en 6kad kunskap om hur familjen upplever sin
situation. Enligt Wright, Watson och Bell (2002) &r en familj en grupp manniskor som binds
samman av starka emotionella band, en ké&nsla av samhorighet och ett starkt dmsesidigt
engagemang i varandras liv. Enligt Nationalencyklopedin (1996) definieras uppleva som att
vara med om nagot som direkt berdr en part, garna nagot anmarkningsvart, samt att uppfatta
och vardera pa ett kansloméssigt plan. Wright et al. (2002) menar att hur manniskor upplever
ohalsa/sjukdom beror pa vilken uppfattning de hade innan ohélsan/sjukdomen drabbade deras
liv och vilken upplevelse som utvecklas till foljd av tillstandet. Begreppet upplevelse av
ohélsa/sjukdom beskrivs som individers och familjers ménskliga erfarenheter (a.a).

Hwang och Nilsson(2003) menar att fenomenet atstérning huvudsakligen finns i vastvarlden.
Enligt Gillberg och Hellgren (2004) har det moderna vasterlandska samhallet bestdmda och
fixerade skonhetsideal. Omogna, osékra tonarsflickor har svart att motsta den paverkan som
reklam, massmedia och mode ut6var pa oss alla. Denna beteendestérning kan ses som
psykosocialt betingad, bottnade i uppfostran, krav och férvantningar som inte kan motsvaras
pa annat satt. Skam — och skuldkanslor liksom trotthet och uppgivenhet, finns ofta med i
atstorningsproblematiken och leder ofta till social isolering och ibland utvecklande av
allvarliga depressionstillstand for dessa tonaringar (a.a).



Anorexia nervosa

Enligt Hwang och Nilsson (2003) kommer ordet anorexia fran grekiskan som betyder “utan
aptit”. Gillberg och Hellgren (2004) visar att anorexia nervosa ar en sjukdom med lang
historia. Forsta gangen som sjukdomen beskrevs var pa 1600- talet. Efter andra varldskriget
uppfattades sjukdomen som psykisk, men med allvarliga kroppsliga symptom. Enligt
Meurling (2003) utloses ofta anorexia nervosa av bantning, da det borjar med att personen
haller en viss diet som resulterar i viktnedgang. Matintaget blir mindre och mindre, vilket
slutligen leder till att tillstandet blir livshotande. Trots en tredjedels forlorad kroppsvikt pa
nagra manader, upplever personen med anorexia nervosa, sig inte som smal (a.a).

| Serbien, Belgrad gjordes det en undersokning bland skolbarn i aldern 12- 15 ar dar syftet var
att utreda barnens naringstillstand och &ven jamféra barn och féraldrars uppfattning av
barnens naringstillstand. Trots att mycket uppmarksambhet har riktats mot anorexia under
tonarstiden, ar det valkant att bra kosthallning innan tonarstiden ar grundlaggande for barnets
framtida matvanor. Studien visar att upp till 45% av alla barn i grundskolan vill bli smalare,
oberoende av deras nuvarande vikt. Nagot mer som framkommer i undersokningen ar att
foraldrarna behGver vara mer aktiva och insatta i barnens kosthallning, och aven att barnen ar
mer sakliga &n sina foraldrar i bedémningen av sitt naringstillstand ( Blazencic Mladenovic,
Glibetic, Tepsic, Ristic Medic, Postic, Arsic & Ristic, 2006).

Meurling (2003) anser att psykologiska forklaringar till matrubbningen visar att tonaringen
har behov av att bli sjalvstandig i en familj med stark kontroll eller radsla for att bli kvinna,
och att tonaringen darfor forsoker behalla sin flickkropp genom att svalta sig. Foljden blir att
tonaringen mer vill bli behandlad som ett barn & som en vuxen och samtidigt bli centrum for
familjens uppméarksamhet. Manga flickor med anorexi ar extremt tvangsmassiga och
perfektionister och har svarigheter att umgas med jamnariga (a.a). Enligt Gillberg och
Hellgren (2004) blir tonaringen allt mera isolerad, ledsen, lattirriterad och sémnen stors.
Tonaringen borjar lida av sin sjukdom, men har dnda svart att borja ata. Meurling (2003)
menar att de fysiska komplikationerna av anorexia nervosa leder till yrsel, illamaende

och allman svaghet. Storningar i hjartverksamheten &r vanliga, vilket visar sig i en langsam
puls, lagt blodtryck och 1ag kroppstemperatur (a.a).

Bulimia nervosa

Enligt Gillberg och Hellgren (2004) kommer ordet bulimia fran grekiskan som betyder
”oxhunger” och har dven kallats hetsdtning. Meurling (2003) anser att bulimia nervosa
innebar aterkommande hetsatning av onormala mangder mat och dar kompensatoriska
beteenden, som t. ex sjalvframkallade krakningar, missbruk av laxermedel, diuretika, fasta
eller 6verdriven motion anvands for att forhindra viktuppgang. De fysiska komplikationerna
vid bulimia nervosa ar stora kroppsliga skador pga. de standiga krakningarna, sasom
fratskador pa tanderna, i munhala och hals och svullna spottkortlar vilket ger ansiktet ett runt
utseende. Bulimia nervosa borjar som ett forsok att utdva viktkontroll och slutar som en
forlust av sjalvkontroll (a.a).



Diagnoskriterier enligt DSM IV- diagnostiskt statistisk manual foér anorexia
nervosa

e Vagrar halla kroppsvikten pa eller 6ver nedre normalgréansen for sin alder och langd.

e Personen har en intensiv radsla for att ga upp i vikt eller bli tjock, trots att hon eller
han &r underviktig.

o Stord kroppsupplevelse avseende vikt eller form, sjalvkanslan ar verdrivet paverkad
av kroppsvikt eller form, eller fornekandet av allvaret i den laga kroppsvikten.

e Amenorre hos menstruerande kvinnor, dvs. att minst tre pa varandra foljande
menstruationer uteblir (Gillberg & Hellgren, 2004).

Diagnoskriterier enligt DSM IV- diagnostiskt statistisk manual for bulimia
nervosa

o Aterkommande episoder av hetsatning, en forlorad kontroll av matintaget.

e Aterkommande och olampliga ménster for att inte g& upp i vikt sdsom framkallning av
krakning, missbruk av laxermedel eller Gverdriven motion.

e Bade hetsatandet och det olampliga kompensatoriska beteendet forekommer tva
ganger i veckan under tre manader.

e Sjalvkanslan ar 6verdrivet paverkad av kroppsform och vikt (Gillberg & Hellgren,
2004).

Atstorningar utan narmare specifikation (UNS)

Meurling (2003) menar att atstorningen UNS, som ibland kallas partiella syndrom eller
ospecifika atstrningar, anvands vid tillstind som bara delvis fyller kriterierna for anorexia
nervosa eller bulimia nervosa (a.a).

Familjen

Enligt Rastam Bergstrom, Gillberg och Gillberg (1995) &r det forst pa senare tid som forskare
borjat intressera sig for hur atstérningssjukdomar paverkar familjen. Tidigare har forskare
bedomt att orsaken till sjukdomarna berott pa stord familjeinteraktion istallet for att analysera
vilka konsekvenser det far for familjen (a.a). Wright et al.(2002) anser att familjer lagger stor
del av sin tid at att fundera over sjukdomsorsaker och konsekvenser. Allt ifran vrede till
nedstamdhet eller lattnad ar reaktioner som familjemedlemmar far av sjukdomsdiagnosen.
Familjer anpassar sig battre om de kan finna nagot positivt i sjukdomsupplevelsen. Nar
ohélsa/ sjukdom uppstar i en familj forstarks ofta de mellanméanskliga konflikterna mellan
familjens medlemmar. Ohélsa beskriver den naturliga manskliga upplevelsen av symtom och
lidande (a.a).



Wright et al. (2002) menar att ohélsa syftar pa hur den sjuke och dennes familj och sociala
natverk uppfattar, lever med och reagerar pa sjukdomstillstandet. For att reducera konflikterna
skyller foraldrarna garna halsoproblemen pa nagon eller nagot utanfor familjen. Upplevelser
av ohalsa/sjukdom definieras och fortydligas inom familjen och mellan familj och
sjukskoterska med hjélp av samtal. Sjukskoterskor upplever idag att ohélsa/sjukdom medfor
konsekvenser for familjens funktion och att familjen kan paverka det fysiska halsotillstandet
hos olika familjemedlemmar. Genom att ge familjen och dess medlemmar mojlighet att
framfora hur ohalsan/sjukdomen paverkat familjen, bekraftas och ges stod at deras
upplevelser (a.a).

Foraldrarna

Det ar vanligt att foraldrarna soker orsakerna till sin dotters sjukdom hos sig sjalva, i
samlevnadsproblem eller nagonting som de ser sig vara skulden till (Gillberg et al, 1995). Det
kan borja med en liten undran och oro kring dotterns matvanor och nar val foraldrarna inser
att deras dotter faktiskt lider av en allvarlig storning innebér det ofta en chock for dem
(Dreber & Ortendahl, 1993). Enligt Dukler (1995) kanner sig manga foraldrar oppet eller dolt
anklagade av den vardpersonal de mott i samband med deras tonarings sjukdom. Ett par
foraldrar sager sa har om den stora olust de kande infor besoken hos dottern som Iag inlagd pa
psykiatrisk klinik:

”Det k&ndes som om personalen tankte att déir kommer orsakerna och hélsar pa”
( Dukler, 1995 s. 26).

| ett behandlingsprogram utfort pa en dagvardsenhet i Israel har det gjorts en studie pa 32
flickor i aldern 10 till 18 ar med diagnosen anorexia nervosa. Denna studie beskriver
foraldrarnas engagemang i behandlingsprogrammet pa dagvardsenheten. Det framkommer att
foraldrarnas narvaro spelar en viktig roll da de kan dvervaka flickorna en timme efter
maltiderna. Foraldrarna kan forhindra krakning samt stanna hos flickorna mellan maltiderna
for att forhindra tvangsmassig traning (Darcl, Danziger, Mimouni, Tyano & Varsano, 1998).

Subjektiv kropp

Manniskan har tillgang till livet genom kroppen och sa lange méanniskan lever sker det genom
kroppen. Varije forandring i den subjektiva kroppen medfor en forandring av tillgangen till ett
liv (Dahlberg, Fagerberg, Nystrom, Segersten och Suserud, 2003). Den som har drabbats av
atstorning kan kanna sig som i en glaskupa med oférmaga att na omvarlden. Hon ar inte i
kontakt med sin egen kropp och dess signaler och uppfattningen om den egna kroppen &r
forvriden (Dreber et al, 1993). Enligt Cullberg (2003) har tonaringen som drabbats av
atstorning en forvrangd kroppsmedvetenhet, da hon uppfattar sig mycket tjockare an vad
omgivningen kan se. Claude- Pierre (1999) menar att en subjektiv reaktion pa en handelse
eller en kommentar &r att tolka den personligt. Hos en ménniska med atstérning passerar varje
h&ndelse genom det negativa tankesystemet och foljden blir att hdndelsen vands mot personen
sjalv. Pa grund av en orubbligt, negativ och subjektiv verklighet, blir det svart for foraldrarna
att hitta ratt sprak att tala med tonaringen pa (a.a).



Claude- Pierre (1999) anser att ur varje uttalande fran foraldrarna kan tonaringen skrapa ihop
annu mer material som bekréftar hennes negativa forestéliningar om sig sjélv (a.a).

Livsvarlden

Enligt Dahlberg et al. (2003) ar livsvérlden den levda vérlden, och det ar dar som ett
livsinnehall och en mening gar att finna. Manniskan finns till i varlden via livsvérlden

och kan aldrig komma ur eller ifran den sa lange hon lever. Ett vardvetenskapligt
livsvarldsperspektiv innebér betoning pa 6ppenhet och anpassningsbarhet for patienternas
och de narstaendes levda varld, och har blir det etiska kravet tydligt. Att var éppen for en
persons unikhet innebar att méta den andre sa fri fran fordomar som majligt, i medvetande av
att vi aldrig ar helt objektiva, darfor att vi alltid har nagon form av forforstaelse. Genom att
uppmarksamma patienternas och de narstaendes perspektiv ar det nodvandigt att bejaka deras
livsvarld, vilket innebdr att uppmarksamma deras vardagsvérld och dagliga tillvaro. Genom
livsvarldsteorin betonas manniskors unika upplevelser och erfarenheter (a.a).

Motet mellan sjukskoterskan och familjen

Enligt Wright et al. (2002) uppstker familjer vanligen sjukvarden nér deras egna forsok till
problemlGsning ar uttomda eller da de har rdkat i en atervandsgrand. Eriksson och Carlsson
(2001) menar att den allvarliga formen av &tstorning, speciellt vid extrem viktforlust, gor ofta
sjukhusvarden nddvandig (a.a). Det finns en speciell utveckling som sker vid forsta motet
mellan sjukskéterskan och familjen. Denna utveckling tas oftast for given, men lagger
grunden for att skapa en relation mellan dessa parter. Utifran sjukskoterskans forstaelser av
familjens sjukdomserfarenheter bor hon/han hjélpa familjen att fa en ny syn pa sina egna
resurser, vilket skapas genom att vid varje sasmmankomst framhalla familjens positiva sidor
(Wright et al. 2002). Vid atstorningsproblem har familjen stor betydelse och behandlingen
byggs upp kring hela familjen. Det har visat sig att familjeterapi ar den mest inflytelserika
behandlingsformen (Rastam Bergstrém et al. 1995). Sjukskoterskor bar med sig personliga
och professionella forestéllningar om familjer och ohalsa/sjukdom. Dessa forestallningar
paverkar hur de ser, bedomer och viktigast av allt, vardar och tar hand om familjen. Néar
familjer soker sjukvarden for psykiskt eller emotionellt lidande, maste sjukskaoterskan forst
och framst medverka till tillfrisknande genom den behandlande processen. Det vill sdga att
familjemedlemmarna &r experter pa sina egna upplevelser av ohélsa/sjukdom medan
sjukskoterskan med sitt kunnande kan hjélpa familjen att hantera situationen. Familjens och
individens personliga forestallningar blir aldrig sa bekraftade, ifragasatta eller hotade som néar
ohélsa och sjukdom uppstar (Wright et al. 2002).

SYFTE

Studiens syfte var att beskriva familjers upplevelser kring att leva med en tonaring som
drabbats av atstérning.



METOD

Metoden som anvandes var en systematisk litteraturstudie med inriktning pa kvalitativa
studier. Med systematisk litteraturstudie menas att utga ifran en tydligt formulerad fraga och
darefter identifiera, vélja och vardera relevant forskning som sedan analyseras systematiskt.
Kvalitativa studier avser en undersokning dar avsikten ar att studera fenomenen eller tolka
mening, upplevelser och erfarenheter (Forsberg & Wengstrom, 2003). Med denna metod som
utgangspunkt ckas enligt Friberg (2006) forstaelsen for vad lidande innebér, hur livet gestaltar
sig och hur upplevelser, erfarenheter, férvantningar och behov kan motas.

Datainsamling

Litteratur till analysen soktes i databaserna Cinahl, PsycINFO och Elin@ Blekinge via
Blekinge Tekniska Hogskolas biblioteks hemsida. Cinahl &r en databas med vetenskapliga
artiklar som ar inriktade pa omvardnadsforskning. PsykINFO &r en bred databas som tacker
internationell och psykologisk forskning inom medicin och omvardnad. I Elin@Blekinge
finns flera databaser samlade.

For att fa fram artiklar som berorde det valda problemomradet anvéandes sokorden: eating
disorders, anorexia nervosa, bulimia nervosa, parents, family, experiences, qualitative och
support. For att kontrollera att ratt sokord anvandes, menar Willman och Stoltz (2002) att
ordet och dess definition bor slas upp i databasens uppslagsverk. Dessa sokord kopplades ihop
i olika sammansattningar i de utvalda databaserna eftersom detta skulle minimera
artikeltraffarna, for sokhistorik se bilaga 1och 2. Abstracten i de artiklar vi fann intressanta for
studien lastes, och de artiklar som besvarade syftet hdmtades hem.

Inklusionskriterier som anvandes var att artiklarna skulle finnas i fulltext, vara empiriska och
vetenskapligt granskade. Enligt Friberg (2006) finns den senaste forskningen kring ett &mne
eller ett problem publicerat i vetenskapliga artiklar som &r granskade och godkénda (a.a).
Artiklarna skulle vara publicerade efter ar 2000, da avsikten var att utga ifran vad aktuell
forskning visade inom det valda problemomradet. Dessutom skulle artiklarna beréra
familjens upplevelser kring att leva med en tondring som drabbats av atstérning. Slutligen
skulle artiklarna vara skrivna pa svenska eller engelska, eftersom detta &ar sprak som behérskas
av forfattarna.

Exklusionskriterier var att de artiklar som var medicinskt inriktade valdes bort. Artiklarna
skulle heller inte vara skrivna ur den sjukdomsdrabbades eller vardpersonalens synvinkel. For
artikeloversikt se bilaga 3 och 4.

Analys

Med hjalp av Graneheim och Lundmans (2003) beskrivning av analysmetod genomfordes
analysen med en kvalitativansats. Analysmetoden utformades i fem steg eftersom forfattarnas
avsikt var att beskriva det manifesta i textens innehall. Graneheim och Lundman (2003)
menar att det manifesta, det uppenbara, innehallet visar vad texten sager.



Det latenta, det dolda, innehallet visar den underliggande meningen i texten. Eftersom det
latenta i texten kraver en djupare och mer omfattande tolkning, ansags detta inte vara mojligt
pga. den komprimerade tiden (Graneheim & Lundman, 2003).

Analysen har gatt till pa foljande vis:

Forsta steget var att artiklarna lastes individuellt, upprepade ganger, for att fa en uppfattning
om dess innehall.

| andra steget togs de meningsbarande enheter ut som var av betydelse for syftet. Aven detta
gjordes individuellt. Sedan jamfordes de utvalda meningsbarande enheterna for att se om
forfattarna gjort samma urval. Vid delade asikter diskuterades ett gemensamt beslut fram.

| tredje steget dversattes och kondenserades de meningsbarande enheterna. Enligt Graneheim
& Lundman (2003) innebar kondensering att textmangden reduceras medan innebdrden
behalls. Detta ledde till att det vasentliga for studiens syfte behdlls.

| fjarde steget kodades de kondenserade meningarna med fargmarkeringar efter likheter och
gemensam innebord, for att sedan klippas ut.

| femte steget Klistrades de kodade meningarna upp pa pappersark utifran fargmarkeringarna.
Utifran dessa fargmarkeringar sags ett tydligt monster vaxa fram, vilket gjorde att kategorier
bildades. Utifran dessa kategorier utformades resultatet som svarade pa studiens syfte. For
meningsenheter se bilaga 5.

RESULTAT

Resultatet som berdr foréldrars upplevelser kommer att redovisas i sju stycken kategorier.
Ké&nslan av att inte orka vara foralder, upplever radsla av att sjukdomen tar dver, kénslan av
ett splittrat familjeliv, foréldrars upplevelser kring syskonrelationen, upplever behov av
kunskap, information och samtal, upplevelser av brister i vardorganisationen och upplevelser
av vardpersonalens bemétande.

Kanslan av att inte orka vara foralder

Cottee- Lane, Pistrang och Bryant- Waugh (2004) visade i sin studie att foraldrar till barn med
atstorning upplevde frustration. Manga foraldrar upplevde stor frustration dver att inte forma
sin dotter till att ata, vilket ledde till kanslan av oduglighet i foraldrarollen. Manga kande olust
dver att behova ta mer kontroll 6ver dotterns liv, da de istéllet skulle ha gett dem mer frihet
under denna tonarstid. Detta ledde till att flera foraldrar upplevde oro éver vilka negativa
konsekvenser detta skulle fa for dottern. Vidare beskrev foraldrar att de upplevde svarigheter
att orka med och paverka det “besvirliga” beteendet som dottern visade. Fordldrarna upplevde
skuld da de kande att de borde uppmarksammat sin dotters sjukdom tidigare, vilket ledde till
ké&nslan av att vad de an gjorde var det forsent. Foljden blev att de upplevde situationen som
genomtrangande och forkrossande (a.a). Winn, Perkins, Murray, Murphy och Schmidt (2004)
menar att manga foraldrar upplevde skam 6ver att deras barn led av atstorning.



Enligt Honey, Clarke, Halse, Kohn och Madden ( 2006) upplevde flera féraldrar kanslor av
sarbarhet, oro och bekymmer i den radande situationen. Hillege, Beale och McMaster (2006)
menade att flera foréldrar upplevde att de k&nslomassigt inte orkade med eller klarade av
sjukdomen langre.

” [ just grabbed onto the wall and I just slide down.
| know that's dramatic, but that's how | felt”
(Hillege et al. 2006, s.1019).

Upplever radsla av att sjukdomen tar 6ver

| en studie av Cottee-Lane et al. (2004) framkom det att foraldrar upplevde att sjukdomen
tycktes ha en enorm, negativ effekt pa deras dotter. Féljden blev att sjukdomen tog Gver hela
dotterns personlighet och kravde kontroll 6ver dotterns tankar, kanslor och behov. Detta
skapade radsla hos foréldrarna for att dottern skulle forlora mycket av den sociala delen av
livet och den sociala delen kring maltiderna (a.a). Det fanns en kansla hos en del foraldrar av
att inte fa den hjalp som behdvdes, for att forhindra ett kroniskt utvecklande av dotterns
sjukdom (Winn et al. 2004).

" There was definitely this dreadful monster, it’s just unbelievable when I think back to how
she was | mean you couldn’t reason with her you could’t , she was just a different person”
(Cottee- Lane et al. 2004, s.172).

Kéanslan av ett splittrat familjeliv

Narvaron av sjukdomen hade en betydande negativ inverkan pa familjens dagliga liv
(Honey & Halse, 2006). Manga beskrev ett forsok att behalla ett normalt” familjeliv,
samtidigt fanns kénslan av att behdva ge upp familjens sociala aktiviteter (Cottee- Lane et al.
2004). En forélder upplevde kénslan av att drivas mellan tva virldar, den "normala”
familjevérlden och den sjuka” vérlden (Hillege et al,2006). Maltiderna upplevdes vara
extremt stressiga for alla i familjen, da dessa forvandlades till ett slagfélt” fran att en géng
varit en social samhorighet (Cottee- Lane et al. 2004). For att kunna orka med situationen
upplevde foraldrarna att de var tvungna att isolera sig fran omgivningen, da féljden blev en
kansla av uteslutning fran vanner, slakt och sjukvards personal (Hillege et al. 2006).

” Having a child with anorexia nervosa was a living nightmare”
(Cottee- Lane et al. 2004, s. 173).



Foraldrars upplevelser kring syskonrelationen

Foraldrarna kénde sig bekymrade och oroliga 6ver den negativa effekten som sjukdomen hade
pa syskonforhallandet. Ofta upplevde foraldrarna att de fick kompromissa mellan syskonens
viljor, vilket resulterade i att det alltid blev till den drabbade dotterns fordel (Honey, Clarke,
Halse, Kohn& Madden, 2006). Forédldrarna upplevde att det var viktigt att gora livet for
syskonen sa “normalt” som mojligt, genom att skapa tid och plats for dem. De ansag att det
var nddvandigt att ge syskonen stod och styrka, for att motverka den negativa kansloméssiga
inverkan som sjukdomen hade pa syskonen. Foraldrarna upplevde att syskonen visade tecken
pa bekymmer (Honey& Halse, 2006). Manga foraldrar kande att de inte bara kunde fokusera
pa dottern med atstérning utan att de dven behovde visa syskonen uppmarksamhet. Det fanns
en oro hos foréldrar att syskonen som fick minskad uppmarksamhet kunde paverkas negativ
av detta (Hillege et al. 2006). Upplevelsen av att vara splittrad i sin foraldraroll och kanslan
av att inte récka till for syskonen fanns hos foraldrarna (Honey, Clarke, Halse, Kohn&
Madden, 2006).

" ...absolutely ghastly because you had no time at all for the other
two,...because she was the one that was ill you had to give her all
the attention that she needed”

(Cottee- Lane et al. 2004, s. 174).

Upplever behov av kunskap, information och samtal

Foraldrarna upplevde osakerhet angaende deras dotters sjukdom, vilket ledde till ett okat
behov av information och kunskap om sjukdomen och dess férlopp. Det visade sig att de
flesta foréldrar upplevde ett behov av att prata med andra fordldrar i samma situation, for att
utbyta information och dela erfarenheter om dotterns sjukdom (Winn et al. 2004). Manga
foraldrar kande sig forvirrade och ofdrstaende av sjukdomsorsaken, vilket ledde till att

det fanns ett behov av en tydlig forklaring till denna (Cottee- Lane et al. 2004).

” Not many people really understand about eating disorders and I think to actually speak to
somebody who’s gone through the same thing and, you know, had the same thing, sort of
massive range of feelings that | did would have really helped”

(Winn et al. 2004, 5.276).

Upplevelser av brister i vardorganisationen

Manga foraldrar kande sig forkrossade nar lakaren inte kunde hjélpa deras dotter med sin
atstorning. Foraldrarna upplevde att de befann sig i en stressig och kritisk situation, da foljden
blev att de inte visste vart de skulle vanda sig med problemet angaende deras dotters sjukdom
(McMaster, Beale, Hillege & Nagy, 2004). Dessutom fanns upplevelsen av att hjalpen som
behdvdes inte var tillganglig for dottern (Winn et al. 2004). Detta ledde till att de sokte
overallt efter lamplig hjalp och stéd som de och dottern behévde (McMaster et al. 2004).



Manga foraldrar upplevde det som kanslomassigt svart att behova vanta pa att deras dotter
skulle fa ratt behandling (Winn et al. 2004).

” After the first meeting it took a long time, before we saw anyone. It took a long, long time
and it was the hardest time really, it was hell”
(Winn et al. 2004, s.271).

Upplevelser av vardpersonalens bemdtande

| en studie av Honey, Boughtwood, Clarke, Halse, Kohn och Madden (2008) framkom det att
foraldrarna kande sig misstrodda, sarade och upplevde att de blivit behandlade som daliga”
foraldrar av vardpersonalen. Detta vackte kanslor av att de ville bli behandlade som dotterns
grundlaggande vardare och att de skulle fa vara delaktiga i dotterns vard. Manga foraldrar
upplevde behovet av att fa information av dotterns behandling och framsteg men istéllet
kande de sig utestangda fran dotterns behandling. Dessutom kande manga foraldrar sig
skuldbelagda da besoksmajligheterna till dottern var begransade (a.a). Winn et al. (2004)
visade att foraldrarna upplevde att lakaren inte lyssnade, tog inte dotterns problem pa allvar
och dessutom inte forstod sig pa sjukdomen. En mamma upplevde att lakaren inte forstod sig
pa dotterns sjukdom alls, da lakaren tyckte att det bara var en fas som dottern skulle ta sig
igenom. McMaster et al. (2004) menade att foraldrarna upplevde en negativ installning hos
vardpersonalen och att vardpersonalen var emot dem. Dessutom kande de sig forkrossade da
lakaren endast sag deras dotter som ett "intresse”.

” [ found the doctor on the golf course... he was totally pissed off...he hadn’t been to see her...
he said | was just a neurotic mother and to butt out and leave it to the people to who knew

what they were doing”
(McMaster et al. 2004, s.71).

McMaster et al. (2004) visade att det fanns enstaka tillfallen da foraldrar upplevde ett positivt
bematande fran vardpersonalen. Enligt Honey, Boughtwood, Clarke, Halse, Kohn & Madden
(2008) upplevde foraldrar den yrkesmassiga hjalpen som positiv. Winn et al. (2004) menade
att foraldrar upplevde hjélpen fran allmanlakaren som positiv, da lakaren aven tog sig tid att
lyssna pa dottern (a.a).

“He's lovely... He (psychologist) dosen 't try to shoo you off... that's the
difference... they re there whereas the others weren't”
(McMaster et al. 2004, s.71).
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DISKUSSION

Metoddiskussion

For att besvara studiens syfte gjordes en systematisk litteraturstudie med kvalitativ inriktning.
Valet av metod kéandes relevant, da studiens syfte var att beskriva familjers upplevelser kring
att leva med en tonaring som drabbats av atstrning, kunde besvaras. Sokning av artiklar
gjordes i databaser via Blekinge Tekniska Hogskolas bibliotek. Avsikten var att inte anvanda
artiklar dldre &n tio ar, for att fa fram vad aktuell forskning pavisat inom valt &mnesomrade.
Artiklarna till studien skulle vara vetenskapligt granskade for att 6ka trovardigheten i
resultatet. Dessutom skulle artiklarna vara skrivna pa svenska eller engelska eftersom detta ar
sprak som beharskas av forfattarna. Da utvalda artiklar kunde analyseras av tva forfattare
minskade risken for feltolkning av texten som kunde paverkat resultatet. Efter sokning av
artiklar i Blekinge Tekniska Hogskolas bibliotek upptécktes att studier som beskrev féraldrars
upplevelser var begransade. Dessutom fanns inga studier utifran syskonens perspektiv att fa
fram. De artiklar som var tillgangliga berdrde enbart flickor.

Utifran inklusionskriterier och exklusionskriterier togs sju artiklar fram till analysen som
tydliggjorde syftet. Av dessa artiklar var tva studier utforda i Storbritannien och fem i
Australien. Inga svenska studier fanns att tillga. Artiklarna bedémdes som relevanta, eftersom
de lander dar de valda studierna var utférda 6verensstammer med svenska forhallanden, alltsa
sags inget hinder att anvanda dessa till analysen. Artiklarna som ingick i studien grundas pa
intervjuer. I en studie intervjuades bade déttrarna och féraldrarna, samt i en studie
intervjuades foraldrar och andra narstaende. Detta sags inte som ett hinder eftersom det
framgick klart och tydligt vilket som besvarades av foraldrarna. Syftet med studien var att
beskriva hur hela familjen upplevde situationen. Dock fanns endast artiklar dar foraldrarna
beskrev hur syskonrelationen paverkades, detta kédndes anda viktigt att ta med i resultatet.

Att na fram till resultatet med hjalp av Graneheim och Lundmans (2003) beskrivning av
analysmetod kandes tillfredsstallande. For att fa fram all viktig information i texten var det en
forutsattning att arbeta individuellt i de tva forsta stegen. Genom att tillsammans ta ut de
meningsbarande enheterna och sedan koda dessa, blev det enklare att 6verblicka materialet,
for att sedan skapa kategorier som kandes relevanta for resultatet. Genom att vara éverens om
syftet i studien uppstod fa meningsskiljaktigheter, som latt kunde diskuteras. Att valja bort det
sjatte steget i analysen, som &r att tolka det latenta i textmé&ngden kandes som ett sjalvklart
beslut eftersom detta kravde en djupare tolkning, vilket ansags inte vara mojligt pa grund

av begrénsad tid.

Resultatdiskussion

Av resultatet framgar att flera foraldrar upplever kéanslor av sarbarhet, oro och bekymmer i
situationen de befinner sig med dottern. Att inte kunna forma sin dotter att &ta ger manga
foraldrar kanslan av frustration och oduglighet.

Foreliggande studie visar tydligt att foraldrar upplever att de k&nslomaéssigt inte orkar med
sjukdomen langre, da de upplever situationen som genomtrangande och forkrossande. Manga
foraldrar upplever skamkanslor 6ver att deras tonaring lider av atstorning. Detta &r viktiga
kunskaper for oss blivande sjukskoterskor att ta med oss, da vi kan hjélpa och stodja dessa
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foraldrar att klara av situation, for att de i sin tur skall orka stddja sin dotter. Wright et al.
(2002) anser att manniskors upplevelse av sjukdom beror pa vilken uppfattning de har innan
sjukdomen drabbar deras liv och vilken upplevelse som utvecklas till féljd av tillstandet.

Enligt resultatet upplever manga foraldrar att det ar svart att fa lamplig hjalp och stod for dem
och dottern, vilket leder till att féraldrarna kanner sig forkrossade. Wright et al. (2002) menar
att det ar forst nar foréldrarnas egna forsok till problemldsning ar uttémda som de uppsoker
sjukvarden. Sjukskoterskan maste med sitt kunnande hjalpa familjen som soker sjukvarden att
hantera situationen (a.a). Resultatet i studien visar genom att fa tydlig information om dotterns
behandling och framsteg samt inbjudas till att vara delaktiga i dotterns vard, bidrar till att
foraldrarna har lattare att forsta och hantera situationen.

| resultatet framkommer det att manga féraldrar upplever en negativ installning och
bematande av vardpersonalen. Detta vacker kénslor av att vardpersonalen ar emot dem och att
de blir behandlade som d&liga” foréldrar. Liksom Dukler (1995) beskriver, kdnner sig manga
foraldrar dppet eller dolt anklagande av den vardpersonal de méter i samband med deras
dotters sjukdom.

| foreliggande studie visas att manga foraldrar kanner sig sarade och misstrodda, da de
utesluts ifran dotterns behandling och dessutom endast far besdka dottern under bestamda
tider. | en studie av Darcl, Danziger, Mimouni, Tyano och Varsano (1998) framkommer
daremot att foraldrarna spelar en viktig roll i déttrarnas behandling, da de kan vara
tillsammans med dottrarna mellan maltiderna for att forhindra krakning och tvangsmaéssig
traning.

Av resultatet framgar att foraldrar upplever att lakaren inte lyssnar pa dem eller dottern och
darfor inte tar problemet pa allvar. I Wright et al. (2002) belyses vikten av att ge familjen
mojligheter att framféra hur sjukdomen paverkar dem. Vi anser att det ar viktigt att ta
familjens problem pa allvar, eftersom det ar familjemedlemmarna sjalva som tolkar hur de
upplever sin situationen.

Enligt resultatet upplever foraldrar vid enstaka tillfallen ett positivt bemotande fran
vardpersonalen, i synnerhet da lakaren tar sig tid att lyssna pa dottern. Att det endast finns
positivt bemdtande vid enstaka tillfallen, vacker starka tankar och funderingar hos oss.
Dahlberg et al. (2003) anser att uppmarksamma patienternas och de narstaendes vardagsvarld
och dagliga tillvaro &r nédvandigt for att bejaka deras livsvarld.

| studien framgar att foraldrar upplever att sjukdomen tar dver hela dotterns personlighet, det
vill séga hennes tankar, kanslor och behov. Pa grund av detta kanner foréaldrar en oro Gver att
dottern ska forlora en stor del av det sociala livet. Som Dreber et al. (1993) beskriver, kanner
den som drabbats av &tstorning sig som i en glaskupa med oférmaga att na omvérlden, da hon
inte ar i kontakt med sin egen kropp och dess signaler.

Enligt resultatet &r manga foraldrar i stort behov av forklaring till sjukdomen,
sjukdomsorsaken och dess forlopp. Wright et al. (2002) menar att det ar viktigt for familjens
medlemmar att finna en forklaring till sjukdomen, eftersom familjer lagger stor del av sin tid
at funderingar 6ver sjukdomsorsaken och dess konsekvenser.
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Slutsats

| resultatet beskrivs de mest framtradande upplevelser och ké&nslor som foréldrar till
tonaringar som drabbats av atstorning hade. Att inte orka med och kunna hantera situationen
och samtidigt se pa nar sjukdomen tog over dottern, upplevdes som mycket frustrerande och
forkrossande. Forst nédr deras egna forsok till att hantera situationen var uttdmda, uppsokte de
sjukvarden. Manga foraldrar upplevde dock en svarighet att hitta lamplig hjalp till dottern. |
resultatet beskrivs exempel pa hur dessa foraldrar bemats av vardpersonalen, i de flesta fall
tyvarr mycket negativt. Slutsatsen av foreliggande studie ar att motet mellan vardpersonal och
familj ar av stor betydelse . For att vi som blivande sjukskoterskor skall kunna ge ett
professionellt och stédjande bemétande &r det viktigt att ha kunskap och medvetenhet om hur
familjer upplever tonaringens atstérning och hur sjukdomen paverkar hela familjelivet.
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BILAGOR

Bilaga 1

Tabell 1. Litteratursokning i databasen Cinahl

Sokning | Sokord/MeSH Antal traffar | Utvalda artiklar
term

#1 Family 14240 0

#2 Parents 5307 0

#3 Experiences 6040 0

#4 Eating disorders 632 0

#5 Anorexia nervosa 316 0

#6 Bulimia nervosa 129 0

#7 Qualitative 7642 0

#8 Support 15914 0

#9 Family and eating disorders 81 0

#10 Family and eating disorders and experiences 8 3

#11 Parents and eating disorders 32 0

#12 Parents and eating disorders and experiences 6 3 (samma#10)
#13 Parents and eating disorders and support 8 2 (samma#10)

Tabell 2. Litteratursdkning i databasen PsycINFO

Sokning | Sokord/MeSH Antal traffar | Utvalda artiklar,
term

#1 Family 23877 0

#2 Parents 7178 0

#3 Experiences 6477 0

#4 Eating disorders 3543 0

#6 Qualitative 1214 0

#7 Family and eating disorders 258 0

#8 Family and eating disorders and experiences 7 1

#9 Parents and eating disorders 55 0

#10 Parents and eating disorders and experiences 5 1(samma#8)
#11 Quialitative and parents and experiences and 0 0

eating disorders
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Bilaga 2

Tabell 3. Litteratursokning i databasen Elin@Bleking

e

Sokning | Sokord/MeSH Antal traffar | Utvalda artiklar,
term
#1 Eating disorders 6174 0
#2 Anorexia nervosa 2789 0
#3 Parents 46073 0
#4 Family 233980 0
#5 Experiences 121285 0
#6 Support 341976 0
#7 Qualitative 53968 0
#8 Anorexia nervosa and parents 115 0
#9 Support and family 13367 0
#10 Anorexia nervosa and family and experiences 16 2
#11 Support and parents and eating disorders 15 1
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Bilaga 3

Tabell 4. Artikeloversikt

Nr. | Forfattare/ Titel Urval Syfte Metod Resultat
Land Ar, Tidskrift

1) McMaster,R., The parent 22 foraldrar Visa fordldrars | Djup intervjuer. Resultatet visar att
Beale,B., experience of varav 19 samspel med med det &r ovérderligt
Hillege,S., eating disorders: | mammor och | vardpersonalen. | bandinspelning i for tondringarna att
Nagy,S. Interactions with | 3 pappor till deltagarnas egna | ha med foraldrarna

health tonaringar hem. i behandlingen.

Australia professionals som har eller Samarbetet mellan

har Kvalitativ sjukvarden och

2004 behandlats dataanalys som foraldrarna bor
for presenteras i sex | uppmuntras.

International atstorning, tema.

Journal of deltog i

Mental Health studien.

Nursing

2) Cottee-Lane,D., | Childhood 11 foraldrar | Systematiskt Semistrukturerade | Resultatet visar att
Pistrang,N., Onset Anorexia | varav 7 beskriva intervjuer. det &r extremt
Bryant- Nervosa: The mammor och | foréldrars kréavande och
Waugh,R Experience of 4 pappor upplevelser att | Kvalitativ data personligt

Parents som hade ha ett barn med | analys som utmanande for
United tondring med | anorexia. presenteras i atta | fordldrar att ha ett
Kingdom 2004 anorexia teman. barn med anorexia
nervosa nervosa.Sjukdomen
European deltog i har en enorm
Eating Disorders | studien. negativ inverkan pa
Review familjen.
Sjukvarden har en
nyckelroll att stotta
foraldrarna i
situationen.

3) Honey A, The Influence 24 tondringar | Att undersoka Djup intervjuer. Resultatet visar att
Clarke,S., Of Siblings on som har vilket foraldrar &r
Halse,C., the experience diagnosen inflytande Kvalitativ bekymrade éver
Kohn,M., of Anorexia anorexia sjukdomen har | analysmetod. den negativa
Madden,S. Nervosa for nervosa och pa syskonen. effekten som

Adolescent deras sjukdomen har pé

Australia Girls foraldrar syskonforhallandet.

deltog i

2006 studien. Alla
familjer

European inkluderar

Eating minst ett

Disorders syskon.

Review
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Tabell 5. Artikeloversikt

Nr | Forfattare/ Titel Urval Syfte Metod Resultat
. Land Ar, Tidskrift
4) | Hillege,S., Impact of 19 mammor och 3 | Beskriva Semistrukturera | Resultatet visar
Beale,B., eating pappor till effekten av | de vilka negativa
McMaster,R. | disorders tonaringar som har | atstérning | intervjuer med | effekter
on family: eller har pa bandinspelning. | sjukdomen har pa
Australia individual behandlats for familjen, familjen sa som
parents stories | atstdrning deltog i | speciellt Kvalitativ att familjen
studien. pa analysmetod. kanner sig
2005 foréldrarna isolerad och att
familjelivet
Journal of kanns
Clinical sondersplittrat.
Nursing
5) | Honey,A,, Looking after | 24 foréldrar varav | Att Djup intervju Resultatet visar
Halse,C. well siblings 16 mammor och 8 | understka att sjukdomen
of adolescent pappor till i detalj Kvalitativ har en negativ
Australia girls with tonaringar med vilket analys metod. inverkan pa de
anorexia: an diagnosen anorexia | engagema dagliga livet,
important nervosa och som ng rutiner och
parental role var under foraldrar syskonrelationen
medicinskbehandli | har for att
2006 ng. Minst 1 hjélpa
syskon per familj, | syskonen
Child:care,heal | deltog i studien. att anpassa
th sig och
and acceptera
development denna
livshotand
e sjukdom.
6) | Winn,S., Experience of | 20 narstaende Att Semistrukturera | Resultatet visar
Perkins,S., Caring for a varav 15 foréldrar | undersdka | de att
Murray,J., Person with till tonéringar med | vilka intervjuer. nérstaende/forald
Murphy,R., Bulimia diagnosen bulimia | speciella rar uttrycker
Schmidt,U. Nervosa. nervosa deltog i behov och | Kvalitativ behov av mer
Carers studien. vilket stod | analysmetod. information,
United Needs and som praktiska rad och
Kingdom Experiences of narstaende riktlinjer samt
Services and / foréldrar behov att prata
Other Support Onskar. med andra om
deras
2004 upplevelser.
Eating
Disorders
7) | Honey,A., Support for 24 foraldrar varav | Atttareda | Djup intervju. Resultatet visar
Boughtwood, | Parents of 16 mammor och 8 | pé vilket att foraldrarna
D., Children with | pappor till stod Kvalitativ vill medverka i
Clarke,S., Anorexia: tonéringar som var | foraldrarna | analysmetod. behandlingen.
Halse,C., What under Onskar av Onskar std och
Kohn,M., Parents Want | medicinskbehandli | sjukvarden végledning
Madden,S. ng for anorexia betraffande
2008 nervosa. dotterns vard
Australia samt ett positivt
Eating bemdtande av
Disorders vardpersonalen.
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Tabell 6. Meningsenheter

Meningsenhet Oversattning Kondensering Kategori
Some parents believed that Vissa foraldrar Information om Upplever behov
they had been provided with | férutsatte att anvandbar | behandlingsprocessen | av kunskap,

useful information that
helped them to understand
the treatment process and the
illness.

information skulle
hjalpte dem att forsta
behandlingsprocessen
och sjukdomen.

och sjukdomen.

information och
samtal.

Having a child with anorexia

Att ha ett barn med

Kénslan av att

Kénslan av ett

nervosa was like “ a living anorexia nervosa ar som | befinna sig i levande | splittrar
nightmare”. Parents “en levande mardrom”. | mardrém. familjeliv.
experienced the problem as | Foréldrar upplever
pervasive and overwhelming, | problemet som
with “ no light at the end of | genomtrdngande och
the tunnel”. forkrossande, med
“inget ljus i tunneln”.
The frustration was also Frustration var en tydlig | Kénslan av Kénslan av att

evident in the following
parent’s experience. “It’s a
long road..and
sometimes..youre hitting
your head against a brick
wall for a long time.

foljd av foraldrars
upplevelser. ”Det ar
lang vég..och
ibland..kandes det som
att sla huvudet i
vaggen”.

frustration.

inte orka vara
foralder.

Trapped between two

Klamd mellan tva

Drivas mellan tva

Kéanslan av ett

worlds, sense of drifting varldar, kanslan av att varldar. splittrar
between worlds the so called | drivas mellan den sk. familjeliv.
“ normal”world of family “normala”
life and the “illness” world familjevérlden och den
of eating disorders. ’sjuka”vérlden med
atstorning.
They also believed a support | De trodde att en Upplever behov av Upplever behov
group would help to reduce | stodgrupp skulle hjalpa | att prata med andrai | av kunskap,

feelings of isolation and
would offer an oppotunity to
share information and
experiences.

dem att minska ké&nslan
av isolering och aven for
att ha mojlighet att dela
information och
upplevelser med nagon.

samma situation.

information och
samtal.

Parents was distressed and
anxious about their daugther
with anorexia nervosa,
seeing the negative impact of
the anorexia on siblings and
sibling relationships.

Foraldrar var bekymrade
och oroliga och sag den
negativa effekten som
anorexian hade pa
syskonen och
syskonrelationen.

Sjukdomen paverkar
syskonen negativt.

Foraldrars
upplevelser om
syskonrelationen.

20




