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SAMMANFATTNING
Bakgrund

Atstdrningar #r potentiellt livshotande psykiska sjukdomstillstind som drabbar allt fler
unga i samhillen. Det &r inte endast vardpersonal som behover stodja de drabbade, da det
har visat sig att fordldrar till barn med en &tstorning har en helt avgorande roll for deras
tillfrisknande. Atstdrningar kan innebéra ett mangarigt lidande for bade barn och deras
fordldrar. Det finns begransat med forskning kring fordldrars upplevelser och psykiska
vilbefinnande 1 samband med deras barns vérd. For att vardpersonal ska kunna bemota
dessa fordldrar behovs dkad forstielse och kunskap om deras tillvaro.

Syfte

Syftet var att belysa foréldrars upplevelser av att leva med ett barn som diagnostiserats
med en dtstorning.

Metod

En icke-systematisk litteraturdversikt genomfordes dir 15 vetenskapliga artiklar soktes
fram i databaserna PubMed och CINAHL. Artiklarna, som utgjorde resultatet,
kvalitetsgranskades och analyserades sedan genom en integrerad dataanalys.

Resultat

Resultatet pavisade att dtstorningarna ledde till anstrangda familjerelationer, konflikter
kring méltider, samt paverkade familjer socialt, emotionellt, psykologiskt, och ekonomiskt.
Fordldrarna upplevde en frustration dver att inte kunna gora tillrackligt, kénslor av skuld,
skam, oro, och ensamhet. Det pavisades dven en kunskapslucka hos virdpersonal géillande
atstorningar och narstidendebemotande. Forédldrar upplevde en 6kad ansvarsborda i att
behova samordna vard pé egen hand. Att fa méta andra fordldrar i liknande situation samt
vara delaktig 1 varden av det sjuka barnet visade sig lindra kénslor av skuld och dkade
forstaelsen for dtstorningar.

Slutsats

Forédldrar till barn med dtstorningar genomgar en stor emotionell pafrestning. For att
vardpersonal ska kunna beméta nirstdende pa ett stottande, vigledande och meningsfullt
satt finns det behov av fortbildning inom psykisk ohilsa och dtstorningsdiagnoser, samt
samordning av varden for att underlétta for fordldrar att soka professionell hjdlp for sina
barn. Att delta i behandlingar visade sig ha god inverkan pa foréldrars psykiska vilmaende
samt bidrog till en 6kad forstaelse for deras barns sjukdom.

Nyckelord Familjerelationer, Forildrars upplevelser, Kunskap, Vérd, Atstdrning



ABSTRACT
Background

Eating disorders are potentially life-threatening mental illnesses that affect more and more
young people. It is not only healthcare professionals who need to support those affected,
since parents of children with an eating disorder have a crucial role to play in their
recovery. Eating disorders can signify years of suffering for both children and their
parents. There is limited research on parents' experiences and mental well-being in
connection with their child’s care. For healthcare professionals to be able to respond to
these parents, increased understanding and knowledge of their experiences is needed.

Purpose

The purpose was to shed light on parents' experiences of living with a child diagnosed with
an eating disorder.

Method

A non-systematic literature review was conducted where 15 scientific articles were
searched in the databases PubMed and CINAHL. The articles, which constituted the result,
were quality reviewed and then analysed through an integrated data analysis.

Results

The results showed that eating disorders led to strained family relationships, conflicts over
meals, and affected families socially, emotionally, psychologically, and financially. The
parents experienced frustration over not being able to do enough, feelings of guilt, shame,
anxiety, and loneliness. A knowledge gap was demonstrated among healthcare
professionals regarding eating disorders and family treatment. Parents experienced an
increased burden of having to coordinate care on their own. Meeting other parents in a
similar situation and being involved in the care of the sick child proved to alleviate feelings
of guilt and increased the understanding of eating disorders.

Conclusion

Parents of children with eating disorders undergo a great deal of emotional strain. For
healthcare professionals to be able to respond to relatives in a supportive and meaningful
way, there is a need for further training in mental illness and eating disorders, as well as
coordination of care to make it easier for parents to seek professional help. Participating in
treatments proved to have a good impact on parents' mental well-being and contributed to
an increased understanding of their children's illness.

Keywords Eating disorder, Family relations, Healthcare, Knowledge, Parents’ Experiences
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INLEDNING

Dagligen mots kvinnor och mén, barn som vuxna, av olika kroppsideal och normer 1
samhillet som kan vara bidragande faktorer till en negativ sjélvbild, och dirmed 6ka risken
for att utveckla en dtstorning. En dtstorning &dr en potentiellt livshotande psykisk sjukdom
som kédnnetecknas av problem med dtande och vikt. De flesta personer som drabbas &r i
tonaren. Familjen, och framfor allt fordldrar, utgoér en viktig resurs 1 deras barns liv, och
blir en del i det méngériga lidandet som en &tstorning kan innebéra. Forskning som belyser
fordldrars upplevelser av att leva med ett barn som diagnostiserats med en dtstorning &r
begrinsad. I motet med varden hamnar ofta patientens upplevelser och tillvaro i fokus,
samtidigt forvintas fordldrar ta sin an ett vardande ansvar och delta i deras barns
behandling. Det kan stéllas hoga krav pa fordldrar i situationen, vilket innebér att de sjélva
kan drabbas av psykisk ohélsa. En naturlig f6ljdfrdga ar huruvida vardpersonal har
tillrackligt med forstéelse for deras tillvaro och ddrmed kunskapen att bemdta dem pé ett
stottande, vagledande, och meningsfullt sétt. Intresset for &mnet vicktes under
sjukskoterskeutbildningen dé véldigt lite kunskap lardes ut om just dtstdrningar och
narstdendes paverkan vid sjukdom. Mot bakgrund av detta avser foreliggande
litteraturdversikt att belysa och analysera fordldrars upplevelser av att leva med ett barn
som diagnostiserats med en &tstorning.

BAKGRUND
Atstérningarnas historia

Atstdrningarnas historia 4r bade kort och 1ang. Beskrivningar av sjukdomarna har
utvecklats under de senaste decennierna men é&tstorningar har troligen funnits lika linge
som minniskan. I slutet av 1600-talet beskrev den brittiske ldkaren Richard Morton ett
tillstdnd som han kallade for nervous consumption” i sin bok om lungsjukdomar. Det
anses vara den forsta medicinska beskrivningen av anorexia nervosa och fram till slutet av
1800-talet var anorexia nervosa ddrmed ett tillstind som ansags tillhora gruppen
lungsjukdomar (Wallin et al., 2015). Ar 1868 beskrev ytterligare en brittisk likare, William
Gull, tillstandet ’apepsia hysterica”, som han forklarade som en psykogent dalig
matsmaéltning (Gull, 1997; Wallin et al., 2015). Begreppet hysterica hdrstammar frén
grekiskans hysteria som betyder livmoder. Fram till 1900-talet var hysteri en vetenskaplig
bendmning pa en typ av psykiska tillstind som endast ansags drabba kvinnor (Tasca et al.,
2012). Ar 1873 4ndrade William Gull namnet till Anorexia nervosa, detta di han ansag att
sjukdomen dven drabbade mén (Wallin et al., 2015).

Det finns inga sékra medicinska beskrivningar av Bulimia nervosa fore 1900-talet. Bulimia
nervosa beskrevs for forsta gangen ar 1979 och antogs dé vara en svar variant av Anorexia
nervosa. Begreppet étstorning kom att anvéndas mer frekvent efter lanseringen av boken
”Eating Disorders” av Hilde Bruch, ar 1973, dir hon beskrev sina observationer och
studier av atstdrningar, framst anorexia nervosa (Wallin et al., 2015).

Atstérningar

Atstdrningar ir en grupp av psykiatriska tillstind och definieras av ett onormalt fodointag
eller fodorelaterade beteenden, en besatthet av mat, den egna kroppsvikten och
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kroppsformen, vilket forsdmrar individens fysiska och psykosociala funktion (American
Psychiatric Association, 2013; Davidson et al., 2022; ICD-11 for mortality and morbidity
statistics, u.4-c). Atstdrningar ir ofta kroniska och associeras med en hog grad av aterfall,
dngestsymtom och funktionsnedsittning i det vardagliga livet. Atstdrningar 4r ocksa
forenat med okad risk for framtida fetma, depression, suicidférsok samt angessyndrom och
missbruk. En stor del av de som drabbas far aldrig ndgon behandling mot sin dtstérning,
samtidigt som tillginglig behandling endast &r effektiv for en del av patienterna (Stice et
al., 2013). Idag &r en storre del av forskningen fokuserad pé anorexia nervosa, trots att det
ar den étstorningsdiagnos som har ligst prevalens. Detta da anorexia nervosa ér den
atstorningsdiagnos med hogst dodlighet (Smink et al., 2012). Av de olika
atstorningstillstdnd som behandlas inom specialistvarden dr “annan specificerad &tstdrning
eller fodorelaterat syndrom” (tidigare dtstorningar utan ndrmare specifikation [UNS]) och
Bulimia Nervosa de vanligaste (Asplund & af Sandeberg, 2019; Galmiche et al., 2019;
Wallin et al., 2015). Overvikt och fetma riiknas inte som itstdrningar men avgrinsningen
till dessa diagnoser kan ibland vara svar att bedoma (Asplund & af Sandeberg, 2019).

Inom hilso- och sjukvarden dr kunskapen om olika étstorningsdiagnoser idag begrinsad.
Sarskilt inom psykiatrin och verksamheter dér patienter med étstorningar ofta har sin forsta
kontakt med varden. Det finns dven vildigt lite kinnedom om hur &tstdrning kan
upptéckas, hur dessa patienter och deras nérstaende bor bemotas, samt kring samsjuklighet
(Socialstyrelsen, 2019). Atstdrningar ir associerade med bade kortsiktiga och ldngsiktiga
fysiska, psykiska och sociala problem (Davidson et al., 2022). Det dr en ldkare som stiller
diagnosen utifrdn psykiska och kroppsliga tecken och symtom. Anamnesen for
diagnosséttning bor omfatta hela sjukdomsforloppet, fran personens forsta symtom till de
aktuella symtomen och beteenden tillsammans med personens viktutveckling. Fér barn och
tonaringar innebdar det att man ofta behover inhdmta vikt-/langdkurva frén
barnavérdscentralen eller skolhélsovarden (Asplund & af Sandeberg, 2019).

Prevalens och orsak

Atstorningarnas etiologi ir komplex och likt minga andra psykiska sjukdomar ér deras
uppkomst troligen beroende av flera faktorer (Culbert et al., 2015). Det kan ddrmed finnas
flera orsaker till att en person drabbas av en dtstorning. Ofta dr det en kombination av
biologiska, sociala och psykologiska faktorer. Exempelvis lag sjdlvkénsla i kombination
med yttre sociokulturella faktorer. Det kan handla om att vilja passa in i ett visst umgénge
eller folja skonhetsideal som utloser sjukdomen. Studier har dven visat att biologiska
faktorer som genetik och biokemiska signaler kan 6ka risken for att utveckla en dtstérning
(Culbert et al., 2015; Harrington et al., 2015; Qian et al., 2013). Forstéelsen for vad som
orsakar en &tstorning dr viktig, speciellt dd majoriteten av de som drabbas &r 1 toniren
(Culbert et al., 2015).

Begreppet prevalens avser antal individer i en population som har en viss sjukdom eller ett
tillstdnd under en bestdmd tidsperiod eller vid en given tidpunkt (van Eeden et al., 2021).
Den berdknade prevalensen av dtstorningar i olika delar av varlden varierar kraftigt. Trots
detta har det inte genomforts ndgot systematiskt forsok till att identifiera varfor
skillnaderna ir sa stora (Qian et al., 2013). Aven data for prevalensen av itstdrningar
globalt varierar beroende pé populationerna som studerats och kriterier som vid tidpunkten
anvénts for att definiera en atstorning (Smink et al., 2012; van Eeden et al., 2021).
Atstdrningar ir relativt vanligt forekommande i den generella befolkningen, mer
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forekommande hos kvinnor @n hos mén, och rapporteras i hdgre grad forekomma 1
vasterldndska ldnder dn 1 asiatiska ldnder. Antal rapporterade fall har under de senaste
decennierna okat over tid (Qian et al., 2013).

Atstdrningar debuterar vanligen i tondren och cirka 13 procent av barn och unga under 20
ar berdknas nagon gang under uppvéxten drabbas av en étstorning eller utveckla ett dtstort
beteende (Culbert et al., 2015). I USA beréknas prevalensen for olika dtstorningar ligga pé
cirka 0,3-2,3 procent for tonérsflickor och mellan 0,3—1,3 procent for tonarspojkar
(Davidson et al., 2022). Cirka 0,9—4 procent av den kvinnliga populationen i Europa och
USA har ndgon gang 1 livet drabbats av anorexia nervosa (Bulik et al., 2019). Generellt
globalt, kommer under en livstid upp till 4 procent av kvinnor och 0,3 procent av mén att
drabbas av anorexia nervosa och upp till 3 procent av kvinnor och mer dn 1 procent av méin
kommer att drabbas av bulimia nervosa (van Eeden et al., 2021). Antal fall av anorexia
nervosa bland mén 6kar globalt i1 takt med att allt fler mén séker vard (ICD-11 for
mortality and morbidity statistics, u.d-a). I Japan har forekomsten av anorexia nervosa
okat signifikant under de senaste decennierna med en prevalens pé cirka 0,11 procent av
befolkningen (Bulik et al., 2019).

I Sverige lever uppskattningsvis 190 000 personer i dldrarna 15-60 &r med en dtstorning,
varav kvinnor utgér en majoritet pa omkring 147 000 personer (Clinton & Birgegérd,
2017). Eftersom forekomsten av &tstorningar ér svar att kartligga dd morkertalet anses vara
stort, ar forskningen och tillforlitliga data pa prevalensen mycket begransad. Orsaker till
detta dr att dtstorningar kan vara svara att upptacka for utomstaende och inom sjukvérden,
att sjuka inte soker vérd, eller vintar ménga ar innan de soker professionell hjélp for sin
sjukdom (Socialstyrelsen, 2019). Prevalensen av olika &tstorningar varierar 4ven beroende
pa etnicitet, sexuell ldggning och konsidentitet. Anorexia nervosa ar vanligare bland vita
populationer medan bulimia nervosa ar mer forekommande bland asiater, svarta och
latinamerikaner (Davidson et al., 2022). Anorexia nervosa finns i alla kulturer, men vissa
variationer forekommer globalt. Exempelvis ér antal rapporterade fall av sjukdomen hogre
1 hoginkomstldnder medan prevalensen av anorexia nervosa ar vildigt 1ag 1 Afrika och
Latinamerika (ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.d-a). Forekomsten av
bulimia nervosa dr hogre 1 de lander dér en smal kropp dr idealet. Prevalensen av bulimia
nervosa Okar dven i linder som dr under industrialisering och som dvergér till mer globala
och urbaniserade samhéllen (ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.a-b). Dock sé
ska sddan data anvindas med forsiktighet enligt Qian et al. (2013), d& det finns det mycket
begrinsad tillforlitlig epidemiologisk data kring dtstorningar fran just 14g- och
medelinkomstldnder, Kina inkluderat. Uttryck och symtom pa étstdrningar kan ocksé skilja
sig 1 olika delar av virlden och beroende pé kultur och religion (ICD-11 for mortality and
morbidity statistics, u.d-c). Unga vuxna och unga transpersoner uppger i hogre utstrackning
att de lider av atstorning. Det dr dven en 6kad incidens (antal nya fall av en viss sjukdom
hos en bestdmd population under en given tidsperiod) av dtstorningsdiagnoser hos personer
som lider av andra psykiatriska diagnoser som depression, tvangssyndrom,
missbruksproblematik och angestsyndrom (Davidson et al., 2022; van Eeden et al., 2021).

Atstorningsdiagnoser

Atstorningar star for en samling av olika diagnoser relaterade till avvikande energiintag
och kroppsfixering. De &r ofta livslanga och kan vara direkt livshotande. Atstorning ar
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bendmningen pa flera olika tillstind med ofta utdragna och symptomatiskt varierande
forlopp (Wallin et al., 2015). Atstérningar kan forsimra den fysiska hilsan och
psykosociala funktionen avsevirt (American Psychiatric Association, 2013). Aterfall hos
tillfrisknade individer och 6vergéngar mellan olika dtstorningsdiagnoser ar vanligt. Det ar
darfor svart att forutse och beskriva generella utfall av sjukdomarna. Forloppet for
anorexia nervosa dr mest kdnt da det dr den &tstorningsdiagnos som varit kdnd under langst
tid. Aven kunskapsliget om forloppet vid bulimia nervosa har under senare ar forbittrats
(Wallin et al., 2015). Forekomsten av dtstorningar har under de senaste 50 aren stadigt okat
(Treasure et al , 2020). Atstorningar ir ett viktigt folkhélsoproblem som framst drabbar
unga manmskor speciellt unga kvinnor i tondren. Atstdrningar #r tillstind som medfdr en
stor risk for livshotande komplikationer av svélt och ett 1angdraget, ibland kroniskt forlopp
av sjukdomen (Culbert et al., 2015; Wallin et al., 2015). Da forskning kring olika
atstorningar idag dr begrinsad finns det en stor osdkerhet kring deras patofysiologi, hur
dessa ska behandlas och hanteras 1 sjukvérden och i samhéllet (Treasure et al., 2020).

Anorexia nervosa och bulimia nervosa tillhor de mest allvarliga dtstorningarna samt ér de
mest vanligt forekommande &tstorningsdiagnoserna inom forskningen (Smink et. al, 2012).
Forskning har visat ett tydligt samband mellan dtstorning och minskad livskvalitet, en
mycket betydande sjukdomsbdrda och 6kad risk for depression, substansmissbruk och
sjalvmord (Qian et al., 2013). Atstdrningar dr mycket allvarliga, invalidiserande, dodliga
och kostsamma tillstdnd som avsevirt forsdmrar bade den fysiska hélsan och stér den
psykosociala funktionen hos individen som drabbas. En stord syn pé vikt, kroppsform och
fodointag spelar en viktig roll i uppkomsten och vidmakthallandet av en dtstdrning. Oron
over kroppen kan ta sig olika uttryck beroende pd kon. Dar mén ofta fokuserar pa
muskelmassa och kvinnor dr mer benédgna att fokusera pé viktminskning (Treasure et al.,
2020).

Diagnoserna stills med stod av diagnoskriterier 1 klassificeringssystemet International
Statistical Classification of Diseases [ICD] frdn Varldshilsoorganisationen (World Health
Organization [WHO], 2019) och/eller Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders [DSM] som ges ut av den amerikanska psykiatriska foreningen och dr den mest
anvédnda inom forskningen (American Psychiatric Association, 2013). Inom vérden i
Sverige anvénds frimst den svenska dversdttningen av det internationella diagnossystemet
ICD-10-SE for klassificering, statistik och kodning av dtstorningar (Asplund & af
sandeberg, 2019). I ICD-10-SE ingér bland annat &tstdrningsdiagnoserna anorexia nervosa,
atypisk anorexia nervosa, bulimia nervosa, atypisk bulimia nervosa, annan specificerad
atstorning och atstorning, ospecificerad. En uppdaterad version, ICD-11-SE, &r under
utveckling (Asplund & af Sandeberg, 2019; ICD-10-SE, 2021; Socialstyrelsen, 2022).
DSM ér en diagnosmanual for psykiska sjukdomar, &kommor och syndrom, ddr DSM-5 ar
den senaste versionen som gavs ut 2013. DSM-5 anvinds mest frekvent som en handbok
inom vérden for diagnostisering av psykisk ohédlsa och utvecklingsrelaterade tillstand
(Asplund & af Sandeberg, 2019; American Psychiatric Association, 2013). I DSM-5 ingar
bland annat dtstorningsdiagnoserna anorexia nervosa, restriktivt fodointag, bulimia
nervosa, hetsitningsstdrning, annan specificerad dtstorning eller fodorelaterat syndrom och
ospecificerad dtstorning eller fodorelaterat syndrom (Galmiche et al., 2019; Wallin et al.,
2015).
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Anorexia nervosa

Anorexia nervosa [AN] dr enligt Socialstyrelsens (2019) definition ett tillstdnd dir en
person drabbas av tydlig viktnedgéng och som har ett otillrdckligt energiintag i forhallande
till behovet. Vidare beskriver Asplund och af Sandeberg (2019) AN som en storning
karakteriserad av avsiktlig viktnedgéng, som &r framkallad och upprétthédllen av patienten
sjalv. Enligt ICD:s kriterier karakteriseras AN av en signifikant lag kroppsvikt i
forhéllande till individens alder, langd och forviantade utveckling. Diagnosen kan stéllas da
undervikten inte kan konstateras bero pa nagot annat ként sjukdomstillstand eller pa grund
av brist pd foda (ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.d-a). AN framtréder
vanligen hos tonarsflickor och unga kvinnor, men kan dven drabba tonarspojkar, vuxna
kvinnor och mén, samt barn strax innan puberteten. Storningen ar relaterad till en specifik
psykopatologi dir en fordndrad kroppsuppfattning ar det dominerande. Storningen leder till
en overdriven ridsla for att drabbas av fetma eller dvervikt och patienten striavar ddrmed
efter en sé lag kroppsvikt som mojligt. Vid AN forekommer undernéring av varierande
svarighetsgrad ofta med sekundira endokrina och metabola rubbningar samt storda
kroppsfunktioner (Asplund & af Sandeberg, 2019).

AN debuterar ofta i tondren eller hos unga vuxna mellan ldrarna 10-24 ar. Att drabbas av
AN innan puberteten eller efter 40-ars alder &r relativt ovanligt (ICD-11 for mortality and
morbidity statistics, u.a-a). Incidensen av AN har under de senaste decennierna varit
relativt ofordndrad, diremot har det pavisats en 6kning i hogriskgruppen bland
tonarsflickor 15 ar eller yngre. Det kan finnas flera skél till detta, bland annat tidigare
upptickt av sjukdomen och/eller att sjukdomséldern sjunkit (van Eeden et al., 2021). AN
utgor den atstorning med hdgst mortalitet (Smink et al., 2012) och ar starkt
sammankopplad med fo6rhdjd risk for fortidig dod 1 jamforelse med motsvarande
aldersgrupp 1 befolkningen. Vanliga dods-orsaker ar suicid eller komplikationer av svélt
som hjért-rytm-rubbningar, akut hjart-svikt och hypo-glykemi (ICD-11 for mortality and
morbidity statistics, u.a-a).

Body Mass Index [BMI] ar ett internationellt métt pa 6vervikt och fetma framtaget av
WHO. Mattet dr baserat pa forhallandet mellan en persons ldngd och vikt dér en individs
antal kilo delas med dennes lingd i meter i kvadrat. Ett BMI mellan 18,5 och 25 ridknas
som normalt. Aven om BMI tagits fram for att mita vervikt och fetma sa ir ett 1dgt BMI
under 18,5 inte heller bra for hilsan och riknas som undervikt. Det dr dock viktigt att veta
att BMI &r ett grovt matt som inte tar hiansyn till hur stor del av kroppsvikten som bestar av
muskler kontra fett eller hur detta ar fordelat pa kroppen (Livsmedelsverket, 2022; WHO,
2010). Ett vanligt troskelvirde for vuxna som lider av AN ir ett BMI som ligger under
18,5 kg/m?. Vid signifikant lag kroppsvikt har individen ett BMI mellan 18,5 kg/m2-14,0
kg/m? och uppfyller alla diagnostiska kriterier for sjukdomen. Vid farligt lag kroppsvikt
uppfyller personen de diagnostiska kriterierna for AN samtidigt som individen har ett BMI
under 14,0 kg/m?. Vid diagnostisering skiljer man pd dessa tva da prognosen for individer
med farligt lag kroppsvikt dr forenad med en betydligt 6kad risk for fysiska komplikationer
och kraftigt forh6jd dodlighet. For barn och tonaringar méts BMI {or aldern "BMI-for-age”
(ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.d-a). Barnets tillvaxt dr ett matt pa dess
vélbefinnande. Darfor dr regelbunden métning av tillvaxten viktigt vid beddmningen av
barnets hélsotillstind. Vid métning av tillvixten hos barn anvinds i Sverige ett
tillvixtdiagram med standardavvikelser. I de flesta andra ldander anvénds 1 stéllet
percentiler. Percentiler beskriver andelen individer som sammantaget omfattas i en
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normalfordelad population (Derwig, 2019). Troskelvirdet for AN dr ddrmed en
tillvaxtkurva som faller under den femte percentilen och signifikant lag kroppsvikt f6r barn
rdknas som en tillvixtkurva som hamnar under den 5-0,3:e percentilen (mindre 4n tre av
tusen individer). Farligt 1&g kroppsvikt hos barn ar nér barnet har en tillvixtkurva som
ligger under den 0,3:e percentilen. Snabb viktforlust dir individen forlorat mer dn 20
procent av sin totala kroppsvikt inom sex manader kan ersitta riktlinjerna kring kroppsvikt
och BMI om éven andra diagnostiska kriterier uppfylls. Hos barn och tondringar kan AN i
stéllet fOr att barnet tappar i vikt, manifesteras av att barnet inte okar 1 vikt 1 forhallande till
barnets forvintade tillvixtkurva (ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.&-a).

Majoriteten av de individer som diagnostiserats med AN tillfrisknar inom fem ar efter
sjukdomsdebut (ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.a-a). Trots detta &r AN en
av de psykiatriska diagnoserna med hogst dodlighet. Behandlingarna dr ofta ineffektiva
och aterfall 1 sjukdomen é&r vanligt forekommande (Bulik et al., 2019).

Bulimia nervosa

Bulimia nervosa [BN] &r en av de vanligaste dtstorningsdiagnoserna (Asplund & af
Sandeberg, 2019). BN karakteriseras av aterkommande episoder av hetsidtning som innebér
att individen okontrollerat dveriter stora méngder mat. Detta foljs av destruktiva
kompensatoriska beteenden for att forhindra viktuppgang, exempelvis att personen
framkallar kriakning och/eller missbrukar laxermedel (American Psychiatric Association,
2013; ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.d-b). Personer med BN har ett
overdrivet behov av att kontrollera sin vikt och delar minga psykologiska faktorer med
AN, bland annat en 6verdimensionerad oro for kroppens vikt och utseende. Ofta finns dven
hos dessa patienter en anamnes med episoder av AN tidigare i livet. Upprepade
uppkastningar medfor vanligen elektrolytrubbningar och péaverkar personen fysiskt
(Asplund & af Sandeberg, 2019). Hetsdtning vid BN upplevs vanligtvis som mycket
plagsamt och kopplas ofta samman med negativa kénslor som skuld, skam och en negativ
sjalvbild. Over tid kan &ven BN associeras med viktokning, men mestadels ir personer
sjuka 1 BN normalviktiga eller underviktiga, dock inte s underviktiga att de uppfyller
kriterierna for AN (ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.a-b).

BN ir en allvarlig psykiatrisk sjukdom som frémst debuterar under eller strax efter
puberteten eller hos den unga vuxna (Hail & Le Grange, 2018; ICD-11 for mortality and
morbidity statistics, u.d-b). Incidensen av BN har minskat under de senaste aren (van
Eeden et al., 2021). Fler kvinnor &n mén drabbas av BN. Ddremot soker méan 1 mindre
utstrackning dn kvinnor hjélp for sjukdomen vilket kan vara en av anledningarna till
skillnaden. Kvinnor dr ocksa mer benidgna dn mén att engagera sig i olika sétt att rensa
kroppen pa, som kompensation for hetsdtning. Mén anvénder sig i hogre grad av
kompenserande beteenden i1 form av 6verdriven traning eller steroider som svar pa
hetsdtning (ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.a-b). BN &r likt andra
atstorningar associerad med bade fysiska och psykiska foljdsjukdomar och leder ofta till
forsdmrad funktionsforméga och angest (Hail & Le Grange, 2018). Personer med BN har
en Okad risk att hamna i substansmissbruk, begé sjdlvmord eller drabbas av olika
hilsoproblem som exempelvis gastrointestinala komplikationer, vilket kan leda till en
fortidig dod. Olika trauman eller en tidigare historia med AN Okar risken for att drabbas av
BN. Det ér heller inte ovanligt att en dtstdrning Gver gar till en annan, diar exempelvis vissa
monster vid AN Over tid Gvergér till monster med hetsétning och utrensning i BN.
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Diagnosen AN kan dérmed éndras till BN om kroppsvikten inte ldngre dr s lag att den
moter kriteriet for AN (ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.a-b).

Andra atstérningar

Andra dtstorningar dr bland annat hetsatningsstorning, annan specificerad atstorning eller
fodorelaterat syndrom, ospecificerad dtstorning eller fodorelaterat syndrom och
undvikande/restriktiv dtstorning (American Psychiatric Association, 2013; Galmiche et al.,
2019; Socialstyrelsen, 2022). Hetsdtningsstorning, engelskans binge eating disorder
[BED], kidnnetecknas av dterkommande episoder med hetsétning vilket innebér intag av
stora mangder mat under kort tid (mindre &n tva timmar), dock utan kompenserande
beteenden (American Psychiatric Association, 2013; ICD-11 for mortality and morbidity
statistics, u.a-d). Hetsdtningen ska vid BED forekomma minst en ging i veckan under
minst tre manader. Vid BED upplever personen ofta en kénsla av forlust av kontroll samt
angest och hetsiatningsperioderna foregas ofta av en intensiv kdnsla av sug for mat (Call et
al., 2013; Marzilli et al., 2018). Vid BED kan personen under hetsitningen inte begransa
typ eller méngd av mat som intas. Hetsdtningen upplevs ofta som véldigt stressande och ar
kopplad till negativa kidnslor som skuld, skam och avsky (ICD-11 for mortality and
morbidity statistics, u.a-d). Avsaknaden av kompensatoriskt beteende kan innebéra att
personer med BED med tiden dven kan utveckla en 6vervikt (ICD-11 for mortality and
morbidity statistics, u.d-c). Uppkomsten av BED dr som hogst under tonaren 1 aldrarna 16—
17 ar och ar forknippat med flertalet negativa konsekvenser som stor oro for form och vikt,
svarigheter att fungera socialt och kidnsloméssiga beteendeproblem (Marzilli et al., 2018).

Annan specificerad dtstorning eller fodorelaterat syndrom, engelskans other specified
feeding or eating disorder [OSFED], ér en grupp av étstorningar dir individen har problem
med mat och kroppsuppfattningen, men inte helt uppfyller kriterierna for nagon av
diagnoserna AN, BN eller BED (Galmiche et al., 2019; ICD-11 for mortality and
morbidity statistics, u.a-c). I denna grupp ingar atypisk AN, BN med l&g frekvens och/eller
begrinsad varaktighet, BED med lag frekvens och/eller begrénsad varaktighet,
sjalvrensning och nattligt d&tande (American Psychiatric Association, 2013). Vid atypisk
AN uppfyller personen néstan alla kriterier for AN med en signifikant viktforlust men
personens kroppsvikt ligger fortfarande inom eller 6ver normalintervallet. BN med lag
frekvens och/eller begransad varaktighet innebér att néstan alla kritiker for BN &dr uppfyllda
men att hetsdtning med kompensatoriska beteenden forekommer mindre dn en gang per
vecka och/eller att tillstdndet pagatt i mindre @n tre manader. Vid BED med lag frekvens
och/eller begrinsad varaktighet dr ndstan alla kriterier for BED uppfyllda men
karakteristiska beteenden forekommer mindre édn en gang per manad och har varat i mindre
an tre manader. Sjdlvrensning innebdr att personen anvinder sig av olika sjélvrensande
beteenden utan hetsdtning for att paverka kroppens vikt och form, genom till exempel
krakning, missbruk av laxermedel, vattendrivande ldkemedel eller andra mediciner, dock
utan uttalad undervikt. Vid nattligt d&tande konsumeras den storsta delen av det dagliga
ndringsintaget pa natten, ofta med angest och en paverkan pé det dagliga livet (American
Psychiatric Association, 2013; Nationaleatingdisorders [NEDA], n.d.; Wallin et al., 2015).

Diagnosen ospecificerad dtstorning eller fodorelaterat syndrom, engelskans unspecified
feeding or eating disorder [UFED], stélls da personen har symtom som r karakteristiska
vid en dtstorning samtidigt som personens vardagliga liv paverkas, men dér kriterierna for
ndgon specifik dtstorningsdiagnos inte &r helt uppfyllda. Personen upplever betydande
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problem och svérigheter inom det sociala, yrkesmassiga eller andra viktiga
funktionsomraden i vardagen. Diagnosen stélls ofta da det inte finns tillrdckligt med tid
och/eller information for att stidlla en mer specifik diagnos och dér ytterligare utredning
kravs (American Psychiatric Association, 2013; NEDA, n.d.; Wallin et al., 2015).

Undvikande/restriktiv dtstorning, engelskans avoidant/restrictive food intake disorder
[AFRID], innebdr att en person har ett uppenbart ointresse for mat eller att 4ta mat
(American Psychiatric Association, 2013). Till skillnad fran AN och BN finns det vid
AFRID ingen uttalad kroppsbildsstdrning. AFRID kan drabba personer i alla dldrar, men
vanligen drabbas barn i1 tonaren och symtomen kvarstar ofta hogt upp i tonaren eller in 1
vuxenlivet. Personer med AFRID ér inte rddda for att g& upp i vikt men kan av olika skél
inte tillgodose sitt ndringsbehov. AFRID-patienter kan trots en 6nskan om att g upp 1 vikt
och en vilja att 6ka sitt dtande inte forma sig sjélva till att gora detta. Orsakerna till denna
ofdérméga varierar brett bland personerna med denna étstorning (Zimmerman & Fisher,
2017). Problem kring mat och dtande vid denna diagnos omfattar dels personer som
generellt dter for lite men som inte har en anorektisk forestidllning om kroppsform och vikt,
dels de personer som éter vildigt selektivt och undviker vissa typer av mat. Det selektiva
matintaget ska déd inte handla om mat som personen upplever att denna kan bli 6verviktig
av, utan personen har andra upplevelser eller forklaringar till varfoér de undviker mat &n de
som foreligger vid till exempel AN (Wallin et al., 2015). Ofta undviker personen maten pa
grund av konsistens, smak, farg eller lukt. Personer med autism, ADHD eller intellektuella
funktionsnedséttningar r mer bendgna att utveckla AFRID. Personer med AFRID gér ofta
ner mycket i vikt och lider av en betydande néringsbrist (American Psychiatric
Association, 2013; NEDA, n.d.).

Symtom och tecken vid AN och BN

Tecken pa étstorning ar bland annat restriktiv diet, dverdriven fysisk aktivitet,
sjalvframkallad krdkning samt anvindning av olika typer av likemedel/medel som
laxermedel, avmagringsmedel samt diuretika (Asplund & af Sandeberg, 2019). Andra
tecken pa atstorning, specifikt hos tonaringar, dr ofta en utebliven viktuppging med en
forsenad utveckling och ldngdtillvéxt samt hos tondrsflickor utebliven menstruation. Vid
restriktivt dtande blir individen avmagrad med synliga eller mitbara tecken pa svilt sd som
inget eller vildigt lite underhudsfett och reducerad muskelmassa. Detta leder till en allméin
svaghet med péaverkan pa cirkulationen och nedsatt hudtemperatur. Ibland perifer cyanos,
haravfall, 6dem, osteopeni eller osteoporos samt lag hjartfrekvens och/eller 14gt blodtryck.
Gravt avmagrade patienter kan dven fa en lanugobeharing, det vill sdga en fin beharing
som framst forekommer hos foster och spiadbarn, i ansikte, nacke och rygg (Asplund & af
Sandeberg, 2019; ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.d-a).

Hos de svart sjuka i AN (BMI <14,0 kg/m? eller BMI-for-age som faller under den 0,3:¢
percentilen) kommer praktiskt taget alla system i kroppen att pdverkas av sjukdomen. Det
kan handla om allt frdn hypotoni och osteopeni till livsfarliga arytmier som kraver akut
behandling och sjukhusinldggning for metabolisk stabilisering (Harrington et al., 2015).
Vid AN {6ljs den laga kroppsvikten av olika beteendemdnster som syftar till att forhindra
en remission och dtergéng till den normala vikten. Detta inkluderar olika beteenden som
syftar till att reducera energiintaget genom att individen till exempel fastar, véljer
kalorisndl mat, gdmmer/spottar ut mat eller har ett extremt ldngsamt matintag av mycket
smé mingder mat. Aven olika typer av rensningsbeteenden ir vanliga dir personen sjilv
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inducerar uppkastningar, missbrukar laxermedel, diuretika och lavemang eller uteldmnar
insulindoser for de personer som har diabetes. Beteendet kan ocksa syfta till att 6ka
energiforbrukningen i form av dverdriven trdning, motorisk hyperaktivitet, avsiktlig
exponering for kyla och intag av medicin som 6kar metabolismen, till exempel stimulantia,
olika typer av viktminskningsmediciner och skoldkortelhormoner (American Psychiatric
Association, 2013; ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.a-a).

Vid bdde AN och BN kombineras dtstorningen med en extrem riadsla for viktuppgang och
en overdriven besatthet vid kroppsvikt eller kroppsform dér en smal kropp ér grunden for
personens sjdlvkénsla. Individen uppfattar ofta sin kropp som normal eller till och med
overviktig, trots normalvikt vid BN eller extremt 14g kroppsvikt vid AN. Besatthet av vikt
och kroppsform kan manifesteras av att personen upprepat kontrollerar sin vikt eller
kroppsstorlek med hjélp av vag, mattband eller i speglar. Det &r ocksd vanligt med
noggrann overvakning av kaloriinnehéllet i mat eller att personen soker information om
viktnedging. Aven undvikande beteenden som att individen vigrar att ha speglar hemma,
undviker atsittande kldder, vdgrar veta sin egen vikt eller undviker att kopa kldder med
specificerade storlekar kan vara tecken vid baide AN och BN (ICD-11 for mortality and
morbidity statistics, u.a-a; ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.a-b).

Vid BN tappar individen aterkommande kontrollen 6ver fodointaget. Personen har da svart
att begrinsa méngden mat som intas och kan inte sluta dta nér personen vil borjat. Ofta ger
personen upp kontrollen redan innan hen borjat dta da personen vet att denna kommer
overdta. Oron dver monstret med hetsétning leder till liknande kompensatoriska beteenden
som vid AN och drabbar personen genom att forsdmra flera viktiga funktioner i livet bade
personligt, familjeméssigt, socialt och utbildnings/yrkesmaissigt (ICD-11 for mortality and
morbidity statistics, u.a-b). [ borjan av en dtstorning leder tillstandet nistan alltid till en
forsdmrad funktionsforméga béde socialt och fysiskt. Individen blir alltmer socialt isolerad
och soker sig ofta till delar av sociala medier som triggar och uppmuntrar 1ag kroppsvikt
vilket forvarrar tillstdndet (Treasure et al., 2020).

Atstérningar hos barn och toniringar

Tonérstiden &r ett dvergadngsstadium i utvecklingen som kinnetecknas av snabba
forandringar bade 1 den fysiska, psykologiska och neurala utvecklingen. Det dr ocksa en
kritisk period for uppkomsten av dtstorningar. Under denna period upplever barn och
tonaringar ofta snabba kroppsfordandringar som kan f6ljas av 6kad oro och uppmaérksamhet
for kroppsstorlek och form. En medvetenhet om samhillets normer och smalhetsideal samt
relationsskapande med andra jimnaériga blir allt viktigare. Detta kan leda till en allt storre
oro for att accepteras. Aven om itstdrningar kan paverka individer i alla ldrar finns det
diarmed en 0kad sérbarhet for uppkomst av édtstérningar under tonéren, med en 6kad
prevalens av étstorningar bland ungdomar i &ldrarna 14—16 ar (Marzilli et al., 2018).

Forskning visar att barn och tondringar som lider av dtstorningar bade ar
underdiagnostiserade och underbehandlade (Knopf, 2021). Hos barn och tondringar som
diagnostiserats med en étstorning dr samsjukligheten cirka 40 procent, med dngestdiagnos
och depression som de vanligaste samsjuklighetsdiagnoserna. Aven varierande typer av
neuropsykiatriska tillstdnd forekommer (Asplund & af Sandeberg, 2019). Atstdrningar ir
bland de svéraste tillstinden att behandla (Knopf, 2021). Patienternas ambivalens och ofta
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ovilja till férandring ar faktorer som forsvarar behandlingsarbetet (Wallin et al., 2015).
Personer som lider av AN saknar exempelvis ofta formagan att inse och erkdnna att de ar
underviktiga. De avfdrdar objektiva bevis pa tillstdndet, deras faktiska vikt och form samt
allvaret 1 sjukdomen (ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.d-a). Samtidigt ar
symtomen vid bdde BN och AN svéra att behandla, ofta kroniska och har blivit
sammankopplade med bade negativa psykosociala, fysiska och sociala konsekvenser samt
en Okad risk for fortidig dod (ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.a-a; Ruchkin
et al., 2021). Personer 1 alla olika aldrar kan insjukna, men tonaringar, framst flickor,
mellan 13—17 &r 16per storst risk att drabbas (Burton, 2020; Qian et al., 2022). Atstdrningar
kan vara svara att identifiera, men ju yngre patienten dr desto storre forutsiattningar finns
det for individen att klara sjukdomen (Knopf, 2021). Ungdomar som drabbas av AN har
exempelvis en béttre prognos dn vuxna som drabbas av sjukdomen. Detta d& vuxna
individer med AN som haft en ldngre sjukdomsperiod ocksa i hogre grad fir kroniska eller
bestdende men (ICD-11 for mortality and morbidity statistics, u.a-a).

Barn under 13 ar med &tstorningar lider 1 storre utstrackning av olika psykiatriska
diagnoser som tvadngssyndrom eller andra &ngeststorningar. Yngre patienter med
atstorningar minskar ofta i vikt snabbare dn vuxna och prevalensen mellan kdnen dr mer
jdmn bland barn och tonaringar (Treasure et al., 2020). Bland tondrspojkar och unga mén
ar det vanligt att en stérd kroppsuppfattning involverar tankar kring muskelmassa och
beteenden for att 5ka musklernas volym. Aven hos unga min kan alla organsystem i
kroppen paverkas vid en dtstorning och leda till medicinska komplikationer. Det saknas
ofta riktlinjer for hur pojkar och mén med étstorningar ska behandlas vilket leder till att de
far simre behandling. Manliga atleter samt pojkar och méin som tillhor etniska, sexuella-
eller kdnsminoriteter har en 6kad risk att drabbas av dtstorningar (Nagata et al., 2020). Det
ar sarskilt viktigt med medicinsk stabilisering och att tidigt bryta svélt hos barn och
ungdomar. Detta da barns hjdrna dr mer kénslig for svilt och d patientens normala
utveckling, bade fysisk och psykiskt, avstannar under svélten (Wallin et al., 2015).
Restriktivt dtande pdverkar ofta endokrina system och funktioner i kroppen. Himmad
tillvaxt, kortviaxthet och fordrojd pubertet kan observeras hos prepubertala och pubertala
barn och tondringar med dtstorningar. Tonarspojkar kan ddrmed 16pa dnnu hogre risk for
himning av ldngd eftersom pojkar vanligen kommer in i puberteten senare én flickor. Det
ar ddrmed mindre sannolikt att pojkar har fullbordat sin 1dngd om en dtstérning utvecklas i
tidiga tonéren (Treasure et al., 2015).

Barn som drabbas av AN har ofta svarare att formulera sin oro 6ver kroppen och kinslor
relaterade till ett restriktivt matintag. Barn kan ddrmed undvika att dta samt forneka
underniring av andra anledningar &n oro for vikt eller kroppsform. Barn kan exempelvis i
stdllet havda att de inte dr hungriga eller att de har ont i magen likavél som icke-
kommunikativa former av matvigran. Barn med AN 4r mindre bendgna att dgna sig &t
hetsdtning, laxermedel eller anvédnda sig av andra kompensatoriska beteenden (ICD-11 for
mortality and morbidity statistics, u.a-a). De flesta patienter med BN dr normalviktiga eller
till och med Overviktiga. Detta gor att BN kan vara svar att upptécka eftersom
kroppsvikten ofta inte paverkas i den grad att det syns. Detta sdrskilt hos barn och
tonaringar som fortfarande viaxer och som ofta forsoker halla olika &tstérningsbeteenden
hemliga for fordldrar (Hoste et al., 2012; Nicholls & Barrett, 2015). Att definiera vad som
ar objektivt stor médngd mat kan ocksa vara svart under tonaren nir barnet véxer och inte
har samma kontroll 6ver sin miljo och tillgangligheten till mat som vuxna. Dérfor kan
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barnets upplevelse av forlust av kontroll vara en viktigare indikator &n den mangd mat som
konsumeras nir det kommer till BN hos unga (Hoste et al., 2012). Hos barn och unga ar
kompensatoriska beteenden som rensning med laxermedel eller andra mediciner vid BN
mindre vanligt i den yngre aldersgruppen (Nicholls & Barrett, 2015).

Attleva med sjukdom i familjen

Nar ett barn drabbas av en sjukdom paverkas hela familjedynamiken, det vill siga bade
relationen mellan forildrar och barn, samt syskon emellan. Ar den sjukdomsdrabbade ung
ar det vanligt att familjemedlemmar, sdrskilt fordldrar, deltar 1 deras vard (Nap-van der
Vlist et al., 2021) eller till och med tar pa sig det storsta ansvaret for varden, vilket i sin tur
kan ha en inverkan pé deras egen hélsa (Smith et al., 2020). Det kan dven paverka barnets
autonomi och det kan uppsta friktion och konflikter inom hemmet (Nap-van der Vlist et al.,
2021). Det ar vanligt att fordldrar som deltar 1 sitt barns vard, speciellt vid psykiska
langtidssjukdomar, upplever svérigheter och en 6kad stress till foljd av sin virdande roll.
Det blir en flerdimensionell borda som innefattar bade fysiska, kénsloméssiga och sociala
problem i samband med den virdande rollen (Sepulveda et al., 2018). Forildrar till barn
som lever med en sjukdom under en stor del av sin barndom eller tonérstid kommer
sannolikt att pdverkas i deras psykosociala vilbefinnande. Hur de hanterar en sadan
forandring kan dessutom paverka deras forédldraroll, ansvarsformaga, hur de véljer att delta
i barnets vard, samt behovet av stdd; nagot som dven kan bli aktuellt for syskon som vixer
upp med en sjuk familjemedlem (Heath et al., 2017).

Barn-fordldrarelationen

Fordldrar bir ett ansvar for att ta hand om sitt barn, och utgdr en viktig resurs i deras liv.
Det kan dven vara en forordnad vardnadshavare som tar dver fordlderns/forédldrarnas
ansvar och ska se till att barnets behov blir tillgodosedda. Vanligtvis dr det barnets
fordldrar som ar vardnadshavare. Dock kan det uppsta situationer som gor att ndgon annan
behover ta Gver ansvaret, exempelvis vid brister i omsorg, nir fordldern/fordldrarna har
avlidit, eller da barnet har placerats 1 ett familjehem (Socialstyrelsen, 2021).

Atstorningar debuterar vanligen under tondren vilket ofta innebir att en eller flera
familjemedlemmar, framst fordldrar, behdver varda barnet. Att ta hand om ett
barn/tondring med &tstorning kan vara bade utmanande och stressande. Speciellt med tanke
pa att dtstorningar som AN har en genomsnittlig sjukdomsperiod pé sex &r och dr en av de
psykiska sjukdomarna med hogst dodlighet (Coleman et al., 2022). Da étstorningar ofta
kan vara kroniska och svarbehandlade dr det mycket sannolikt att fordldrar/vardnadshavare
behover vara involverade 1 en mycket langvarig och utmanande vardprocess. I de flesta fall
behover fordldrarna dven ta ansvar for att delta i och administrera behandling vid vard av
det sjuka barnet, exempelvis genom att mata eller 6vervaka barnet vid maltider (Patel et
al., 2014). Atstdrningar har ofta en djupgéende inverkan pa familjerelationer. Exempelvis
ar negativa attityder och kdnslomaissiga reaktioner pa sjukdomen fran familjemedlemmar,
vanner och bekanta inte ovanligt vid dtstorningar. Sddana typer av reaktioner ar ocksa
forknippade med ett sdmre resultat for den unga personen (Coleman et al., 2022). Det ar
diarmed av stor vikt att barnet kénner trygghet frdn de vuxna i1 dess nirhet da detta kan
underldtta och hjélpa barnet vid exempelvis sjukhusvistelser som dé kan upplevas som
mindre obehagliga for barnet (Broberg et al., 2015).
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Familjeforhdllanden har en stor inverkan pé barnets utveckling. Om foréldrar brister 1 sitt
omhédndertagande av barnet kan barnets hélsa och utveckling forsdmras vilket kan leda till
en forlust av trygghet och tillit som varje barn ér i behov av (Broberg et al., 2015).
Uppfostran, stress, brak eller oro i hemmet kan bidra till &ngest och personlighetsdrag som
okar risken for att insjukna 1 en dtstorning (Harrington et al., 2015). Forédldrar som ér
restriktiva eller kritiska kring hur de samtalar om mat och maltider i hemmet under
uppvéaxten kan paverka sina barn att kinna skam kring mat. Detta 6kar risken for att barnet
utvecklar en negativ bild om hur de ser pa sin kroppsvikt, form och dtande (Oliveira et. al.
2018).

Behandling for dtstorningar

Innan 1980-talet var kunskapen om étstorningssjukdomar mycket begransad. I slutet av
1970-talet uppstod de forsta specialiserade verksamheterna for behandling av AN 1
Sverige. Forst inom vuxenpsykiatrin i Lund och Uppsala, och i bérjan av 1980-talet inom
barnpsykiatrin i Lund och Stockholm (Wallin et al., 2015). De flesta patienter med
atstorningar behandlas idag inom den psykiatriska 6ppenvarden, men vid allvarligare
tillstdnd som grav undernédring (BMI <14), eller vid en snabb och tydlig viktnedgang hos
barn och ungdomar i kombination med matvigran, kan det bli aktuellt med heldygnsvard
inom slutenvarden. Sarskilt 1 de fall dér risken for allvarliga medicinska komplikationer
samt psykiatrisk samsjuklighet foreligger. I Sverige finns det en mindre tillgang till
slutenvardsplatser vilket ibland medfor att individen hinner bli vildigt sjuk innan ett
intensivt omhindertagande sitts in. Detta stiller mycket hoga krav pa en kompetent
vardpersonal vid vard av dessa patienter (Wallin et al., 2015).

I vissa situationer kan det bli aktuellt med tvdngsvard enligt Lagen om Psykiatrisk
Tvéangsvard [LPT] (SFS 1991:1128). Detta géller framfor allt for gravt undernirda
patienter dér det foreligger medicinsk fara. Tvangsvard tillimpas i de fall dir patienten
sjalv motsatter sig den frivilliga varden och/eller inte bedoms kunna fatta ett adekvat beslut
kring sin egen vard. Personer med AN saknar ofta sjukdomsinsikt varpa personen inte har
formaga att erkénna problematiken och allvarligheten som sjukdomen innebér. Detta kan
medfora att personen blir oférmdgen att fatta rationella beslut rorande sin egen hélsa
(Knopf, 2021). I Sverige far tvdngsvard vid étstdrningar endast bedrivas pa psykiatrisk
eller barnpsykiatrisk klinik. Barn under 15 ar kan ldggas in och hallas kvar i slutenvérden
med foréldrarnas tillstdnd, utan att tvingsvard bedrivs. Blir det dock nédvéndigt med
tvangsatgirder, exempelvis tvangsmatning via sond, giller inte fordldrarnas medgivande
utan patienten méaste da vardas under LPT (Wallin et al., 2015).

Personer som misstidnks ha en &tstorning blir vanligtvis remitterade till en specialist for
utvirdering, diagnostisering och behandling. Behandlingarna f6r personer som drabbats av
en dtstorning involverar generellt ett interdisciplindrt forhéllningssatt dér det individuella
beteendet, nutrition, psykologiska och medicinska komponenter tas i beaktning (Davidson
et al., 2022). Behandling f6r dtstorning har visat sig vara mest framgangsrik nir denna
inkluderar ett multidisciplinirt och teambaserat tillvigagéngssétt. Familjebaserad
behandling har visat sig mycket verksam for unga personer med AN medan kortare
perioder med psykoterapi i form av till exempel kognitiv beteendeterapi visat sig effektiv
for patienter med BN (Harrington et al., 2015).
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Behandlingsmetoderna varierar beroende pa individen och tillstdndets allvarlighetsgrad.
Den psykologiska behandlingen inkluderar ofta kognitiv beteendeterapi, interpersonell
psykoterapi och dialektisk beteendeterapi. Annan medicinsk behandling anvénds dven for
att behandla symtom samt psykiatrisk samsjuklighet, som depression och dngest, vid
atstorningar. Den medicinska behandlingen fokuserar ddrmed pé att behandla psykiska och
medicinska komplikationer av dtstorningen som muskuloskeletala skador, endokrina
storningar och hjartarytmier (Davidson et al., 2022). Personer med AN kan ocksé utveckla
olika typer av viktrelaterade beteenden beroende pa behandlingsform, exempelvis om
personen vardas i hemmet eller pa vardinrittning (ICD-11 for mortality and morbidity
statistics, u.a-a). Patienter med dtstorningsdiagnoser kan vara en svar och vardkrdvande
patientgrupp att mota. Det kan vara svart for vardpersonal att bilda en allians med
patienten pa grund av misstinksamhet eller misstro mot vardpersonalen, samtidigt som
vérdpersonalen kan uppleva patienterna som manipulativa (Sibeoni et al., 2017). Att bygga
en positiv allians till familjemedlemmar blir dirmed sérskilt viktigt och avgérande for att
fa till stdnd en effektiv behandling for patienter med &tstdrningar. For vardpersonal dr det
viktigt att bade kunna sitta grinser, inge trygghet och formedla kunskap till patient och
fordldrar (Wallin et al., 2015).

Foréldrars roll och delaktighet i vrden

Maénga avmagrade barn och tondringar moéter sjukvarden forsta gdngen pa grund av att
foréldrar eller ndgon annan vuxen har ansett att det 4r nddvindigt, medan de ofta sjélva
inte alls tycker att de behdver nagon hjélp. Barn och ungdomar ska, i sa stor utstrackning
som mojligt, behandlas med sina fordldrar som stod. Det skapar béttre forutséttningar for
att behandlingen kan ske i 6ppenvarden och att barnet/'ungdomen da i stérre utstrackning
kan undvika behov av heldygnsvard. Vid utredning av yngre patienter ér det viktigt att
dven forédldrarna far komma till tals for att sdkrare kunna kartldgga anamnesen. Vid den
initiala beddmningen behdver vardpersonalen fi en uppfattning om patientens egen
motivation till fordndring och forvantningarna pa behandlingen. Forédldrarna har dir en
avgorande roll da de ofta behover ta ett aktivt ansvar i att stotta sitt barn vid maltider eller
till att dndra vissa beteenden (Wallin et al., 2015).

Att orka stotta och vérda ett barn med &tstorning kan vara mycket pafrestande och stéller
hoga krav pa den egna formagan att hantera stress och kriser. Atstdrningar ir forenat med
mycket kidnslor och forestéllningar kring sjukdomen och det dr vanligt att foraldrar och
andra familjemedlemmar kdnner sig rddda och oroliga. Det ér inte heller ovanligt med
kanslor som ilska och frustration nir den sjuka personen inte fullt ut inser allvaret 1
situationen (Kunskapscentrum for tstdrningar [KATS], 2017a). Nir ett barn drabbas av en
atstorning anpassar sig vanligen hela familjen efter sjukdomen. Det kan handla om att laga
en viss typ av mat eller pa andra sitt 14ta beteenden relaterade till sjukdomen styra familjen
(KATS, 2017b). Ofta gor familjen till barn med étstdrning allt for att hjilpa den drabbade
men detta kan ocksa innebira att forédldrar, syskon och andra nirstdende kan bli sa pass
fokuserade pa den sjuke att de glommer bort sina egna behov (KATS, 2017a). Idag ses
fordldrarna som en helt avgérande del av 16sningen for hur barnet ska bli frisk fran
sjukdomen. Detta till skillnad fran tidigare uppfattning dér forédldrarna i vissa fall ansags
vara en bidragande orsak till att barnet utvecklat en dtstorning (Wallin et al., 2015). 1
Fordldrarbalken (SFS 1949:381), stadgas i 5 kap. 11 § att virdnadshavaren bade har ritt
och skyldighet att bestimma 6ver fradgor som ror barnets personliga intressen. Samtidigt
ska allt storre hinsyn tas till barnets synpunkter och 6nskemaél i takt med att barnet blir
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dldre (SFS 1949:381). Detta innebér att ju dldre barnet blir desto mer delaktig i beslut kring
den egna varden blir denna, men 6vergripande géller idag att forédldrar eller
vérdnadshavare avgor hur varden ska se ut. I borjan av behandlingen dr det ofta nodvéndigt
att sjukskriva barnet fran skolan och det dr dven viktigt att bada fordldrar aktivt medverkar
i behandlingen for att denna ska bli sa framgéngsrik som mdjligt (Wallin et al., 2015).

Att leva med en person med dtstorning innebér inte sdllan en vardag praglad av konflikter
och fragor kring mat (KATS, 2017a). Att dta ir ofta en social aktivitet som gors
tillsammans inom familjen eller med andra individer. De gemensamma maltiderna kan
utgora en viktig roll i tillfrisknandet f6r de som har étstorningar (Treasure et al., 2020).
Gemensamma maéltider dr ddrmed en viktig del i behandlingen, detta for att fordldrarna ska
kunna ge trygghet och stdd vid maltider och darmed paskynda den medicinska
stabiliseringen. I familjer ddr ett barn drabbats av AN har maltiderna ofta varit svara och
kidnsloméssigt laddade (Wallin et al., 2015). Detta kan leda till att fordldrarna tappat
kontroll 6ver situationerna och forlorat en del av auktoriteten och sjélvfortroendet nér
barnet tagit kontroll dver maten (KATS, 2017b; Wallin et al., 2015). Behandlingarna syftar
dérfor ofta till att inkludera fordldrarna att ta tillbaka sin forédldraroll och sin kontroll inom
familjen. Nér svilt eller andra medicinska komplikationer inte ldngre dr det dominerande
problemet riktas mer fokus mot patientens livssituation med fordldrarna inkluderat. I
behandlingen dr det da viktigt att hjdlpa bade barnet och fordldrarna att vaga lita pa sin
egen kompetens (Wallin et al., 2015).

Teoretisk utgingspunkt Familjefokuserad omvardnad

Litteraturdversikten tar ansats i teorin Familjefokuserad omvérdnad av sjukskoterskorna
och professorerna Lorraine M. Wright, Wendy L. Watson och Janice M. Bell. Dessa var
verksamma vid University of Michigan i USA och utvecklade teorin i mitten av 1990-talet.
Familjefokuserad omvérdnad dr ett systematiskt forhéllningssitt som handlar om
interaktionen mellan hilsoproblemet, familjemedlemmarnas och virdpersonalens
forestdllningar (Wright et al., 2002).

Enligt Wright et al. (2002) forstas individen bast mot bakgrund av sina relationer till andra.
Forestéllningen av en familj &r att det &r en grupp ménniskor som binds samman av starka
emotionella band, en kidnsla av samhorighet och ett starkt dmsesidigt engagemang 1
varandras liv. Problem existerar inte inom enskilda individer utan i den verbala
kommunikationen mellan minniskor. Inom sjukvarden finns det ddrmed behov av att
bredda familjebegreppet for att godta enskilda familjemedlemmars uppfattningar om vilka
relationer som édr viktigast for dem och deras upplevelse av hélsa och ohélsa/sjukdom. En
anvindbar definition dr att en familj bestér av de som séger sig tillhora den. Nér det
handlar om unga ménniskor som drabbas av ohélsa &r det oftast fordldrar, och i manga fall
dven syskon, som framst paverkas av att se sin familjemedlem insjukna (Wright et al.,
2002).

Det systematiska forhallningssattet belyser hur ménniskan ser pa verkligheten och hur
manskliga moten skapas i interaktion med omgivningen. Forhallningssattet utgar fran
uppfattningen att familjen kan liknas ett system dér alla delar paverkar varandra, men dér
helheten dr storre @n alla delar. Skulle en fordandring ske 1 systemet skulle det inte betraktas
som en isolerad foreteelse, utan nagot som paverkar hela systemet. Med vetskapen om att
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individer paverkar och ér involverade i sina familjemedlemmars liv innebér det att
forandringen skulle paverka samtliga inom familjen. Helheten har ddirmed foretrade
framfOr delarna i systemet. I en vardkontext innebér det att nér en familjemedlem blir sjuk
eller upplever ohélsa, sé ér det inte enbart den personens angeldgenhet utan detta kommer
att paverka nérstdende pd olika sitt (Benzein et al., 2012).

Familjefokuserad omvardnad har tva olika perspektiv; familjerelaterad omvardnad och
familjecentrerad omvardnad. Familjerelaterad omvérdnad utgér fran den
sjukdomsdrabbade individen som mittpunkt, dir familjen ses som kontext.
Familjecentrerad omvardnad ser familjen som en enhet. En dialog sker mellan
sjukskdterskan och de ndrmaste familjemedlemmarna och omvardnad utformas utifran
familjens behov. Inom familjecentrerad omvardnad har familjens delaktighet inom
individens vérd stor betydelse eftersom hela familjen paverkas av individens hilsa och
sjukdomstillstind (Benzein et al., 2019).

Begreppet familjefokuserad omvardnad inkluderar narstdendes perspektiv och upplevelser
av att leva med en familjemedlem som drabbats av sjukdom. Dérav valdes den som
teoretisk utgdngspunkt for litteraturdversikten. Den teoretiska utgangspunkten kommer att
anvindas som stdd vid diskussion av resultatet.

Problemformulering

Anorexia nervosa (AN) och bulimia nervosa (BN) tillhér de mest framtrddande och
allvarliga étstorningssjukdomarna, framfor allt bland unga tonarsflickor. En &tstérning ar
ett potentiellt livshotande psykiskt sjukdomstillstand, och kan innebdra ett méngarigt
lidande for hela familjen. Det &r inte bara vardpersonal som forvintas stédja de drabbade,
utan fordldrar till barn som diagnostiserats med en dtstorning forvéntas ta sig an en
vardande roll samt vara 1 balans nér det géller sitt eget psykiska vilbefinnande. Daremot ar
forskningen begrinsad kring dessa foréldrars tillvaro. Eftersom psykisk ohélsa, diribland
atstorningar, okar 1 samhéllen kan bristen pa kunskap och bemdétande komma att innebéra
allvarliga konsekvenser for denna patientgrupp och deras familjer. Sjukskoterskan har en
viktig roll och ett ansvar dver att stétta och vigleda bade patient och dess nérstaende. Att
skapa tillit och inge fortroende ingér i sjukskoterskans professionella yrkesroll och en bra
relation dr avgorande for en kvalitativ omvardnad. Familjen &r ofta barnets framsta kélla
till stod och ddarmed blir familjen, frimst forédldrar, en del i teamet som leder varden. Den
familjefokuserade omvardnad betonar vikten av att involvera familj och nirstaende 1
varden av den sjukdomsdrabbade, dir familjens delaktighet &r viktig da familjen ses som
en forbunden enhet.

SYFTE

Syftet var att belysa foréldrars upplevelser av att leva med ett barn som diagnostiserats
med en dtstorning.
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METOD
Design

Vid denna studie valdes en icke-systematisk litteraturoversikt som design. Denna metod
har som ansats att granska befintlig forskning for att belysa det aktuella forskningsléget
samt ge en sammanstélld kunskapsoversikt 6ver det valda &mnet (Polit & Beck, 2021).
Litteraturoversikten omfattar 15 vetenskapliga artiklar och ger en dverblick av det
avgransade omradet. Litteraturoversikten kan dven ha mojlighet att bidra vdgledande inom
patient- och nérstdendebemotande samt ge 6kade kunskaper inom det valda omradet for
sjukskoterskor (Friberg, 2022b). Litteraturdversikter kan vara systematiska eller icke-
systematiska (Kristensson, 2014). En icke-systematisk litteraturdversikt baseras pa ett
systematiskt urval av artiklar inom ett avgransat omrade som &r relevant for
omvardnadsvetenskapen. En icke-systematisk litteraturdversikt &r inte lika omfattande som
en systematisk litteraturstudie dér all relevant forskning inkluderas. Daremot kréivs det ett
lika strukturerat arbetssdtt, och att avgransningar och urval redovisas noggrant och
genomfors med ett kritiskt forhallningssatt (Friberg, 2022b).

Urval

Avgréansningar
Infor artikelsdkningen faststilldes avgransningar for att skapa tydliga ramar for sokningen.

Avgrinsningar med tydliga inklusionskriterier och exklusionskriterier sikerstiller att
s0kningarna blir reproducerbara och ddrmed av hogre kvalitet (Polit & Beck, 2021).
Sokningarna avgransades i CINAHL till att endast inkludera originalartiklar som var peer-
reviewed. I PubMed gar det ej att avgriansa sokningen till att enbart innehélla artiklar som
ar peer-reviewed. Darfor kontrollerades det noggrant att valda originalartiklar i PubMed
var peer-reviewed, detta for att sékerstilla att artiklarna holl en hog standard (Karlsson,
2017). Med peer-reviewed menas att artiklarna har granskats av forskare och experter inom
det specifika amnet. S6kningarna avgrinsades pd val av @mnesord, artiklar publicerade pé
engelska, ett tidsintervall pa tio ar, mellan aren 2012-2022, f6r att endast inkludera aktuell
forskning. Avgrinsningar gjordes dven pa aldersgruppen tondringar 13—18 ar”. Utdver det
valdes framst artiklar diar upplevelser och erfarenheter av fordldrar, eller andra
vérdnadshavare, beskrevs. Se tabell 1 for redovisning av datainsamling.

Inklusionskriterier

Inklusionskriterierna innefattade narrativa beskrivningar av upplevelser och erfarenheter
fran fordldrar eller vrdnadshavare till barn och tonaringar som diagnostiserats med en
atstorning. Trots avgransningen pa aldersgruppen 13—18 ar sa resulterade sokningarna i
utokade aldersspann och ddrmed inkluderades studier med forildrar till barn i dldrarna 11—
25 ér. Inga avgriansningar utformades avseende kon pa vardnadshavare eller barnet som
diagnostiserats med dtstorning. Ingen specifik avgriansning géllande geografi tillimpades.
Saval kvantitativ som kvalitativ data inkluderades 1 litteraturdversikten. Kvantitativa data
anvéndes for att pdvisa och undersoka betydande variabler medan kvalitativa data bidrog
till en djupare forstielse for problemomradet och variablernas betydelse (Kristensson,
2014). Detta gav dven en mdjlighet att undersoka syftet ur olika perspektiv (Friberg,
2022b). Endast etiskt godkénda artiklar inkluderades 1 denna litteraturéversikt (Helgesson,
2015).
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Exklusionskriterier

Artiklar som beskrev upplevelser och erfarenheter av andra nérstaende dn fordldrar eller
vérdnadshavare exkluderades om fordldragruppen inte var av betydande majoritet (90
procent eller mer). Artiklar som studerat foréldrar till barn under 11 ar och unga vuxna
over 25 &r exkluderades. Artiklar som i titeln hade begreppen overvikt eller fetma valdes
bort. Artiklar som fokuserade pa sjukskdterskans roll och perspektiv vid omvardnad av
barn med étstorningar exkluderades. Vidare exkluderades artiklar som inte genomgétt etisk
provning eller som bedomdes ha lag vetenskaplig kvalitet (Helgesson, 2015).

Datainsamling

Litteratursokningen genomfordes via databaserna Public Medline [PubMed] och
Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature [CINAHL] (Karlsson, 2017).
Sokningarna utformades med hjilp av nyckelord utifrén syftet och flera relevanta studier
identifierades, dock gjordes ett urval dd avsikten var att genomfora en icke-systematisk
litteraturdversikt (Friberg, 2022b). Urvalet av artiklarna baserades pa hur vil dessa svarade
pa litteraturdversiktens syfte och problemformulering.

CINAHL Subject Heading samt Medical Subject Headings [MeSH] termer anvidndes vid
sokningarna for att formulera relevanta s6kord som fangade syftet 1 studien. ’AND” och
”OR” dr booleska operatorer som anvédndes vid sokningarna i databaserna i syfte att
kombinera de olika s6korden och fi fram nérliggande begrepp eller ge bredare sokningar
inom det relevanta omradet (Karlsson, 2017). Med stod av en bibliotekarie vid
Sophiahemmets Hogskola formulerades relevanta MeSH-termer for syftet samt gavs
anvisningar och rdd om hur s6kningar pa exempelvis titlar eller fritext kunde g till. Totalt
genomfordes fem sokningar, varav tre 1 databasen PubMed och tvé 1 databasen CINAHL.
For att fa en Oversiktlig bild 6ver amnesomradet genomfordes dven en manuell sokning da
relevanta artiklar som svarade pa syftet var begrinsade, se tabell 1 (Kristensson, 2014).

Vid forsta sokningen i PubMed anvindes MeSH-termen “Feeding and Eating Disorders”,
med booleska operatorn AND i kombination med MeSH-termen “’Caregivers”. Sokningen
resulterade 1 51 artiklar, varav de flesta var av kvantitativ metodansats. En artikel
inkluderades. Med avsikt att fa flera traffar med kvalitativ metodansats gjordes en ny
sokning. I den andra sdkningen i PubMed anvindes MeSH-termer ”Feeding and Eating
Disorders” AND ”Parents/Psychology”. Den sokningen resulterade i totalt 141 artiklar
men ansdgs for bred for syftets skull. Tre artiklar inkluderas. I den tredje sokningen i
PubMed anvindes MeSH-termer ”Qualitative research” AND “Feeding and Eating
Disorders” AND Parents”. Sokningen resulterade 1 19 artiklar, varav de flesta var av
kvalitativ ansats och svarade vél pd syftet. Fem artiklar inkluderades.

Den fjarde sokningen genomfordes i CINAHL och termerna som anvéndes var “Eating
Disorders” AND Parental Attitudes” AND Qualitative studies”. Sokningen resulterade 1
totalt 13 artiklar dar flera relevanta triffar identifierades och tre artiklar inkluderades.
Ytterligare en sokning gjordes i CINAHL med termerna “Eating Disorders” AND
”Parents” OR ”Parental Attitudes”. Den s6kningen resulterade 1 23 artiklar och resulterade
1 manga likadana triffar. En artikel inkluderas.
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* Manuella sokningar genomfordes i databasen PubMed via funktionen ”similar articles”.
Vid forsta sokningen i PubMed granskades artikeln “’If she had broken her leg she would
not have waited in agony for 9 months”: Caregiver’s experiences of eating disorder
treatment (Robinson et al., 2020). Denna artikel inkluderades inte i resultatet men genom
funktionen “’similar articles” till PMID: 32964575, dér avgriansningen ”Adolescents: 13-18
years” tagits bort granskades en artikel som sedan omfattades i resultatet: Fletcher, L.,
Trip, H., Lawson, R., Wilson, N., & Jordan, J. (2021). Life is different now - impacts of
eating disorders on Carers in New Zealand: a qualitative study. Journal of eating
disorders, 9(1), 91.

Vid den andra s6kningen i PubMed valdes bland annat artikeln ’Parents’ experiences of
health services for the treatment of eating disorders: a qualitative study” (McArdle, 2019).
Via funktionen “similar articles” till PMID: 29276846 hittades en artikel som ansigs
relevant for resultatet, detta efter att avgransningen ”Adolescents: 13-18 years” tagits bort:

Coelho, J. S., Suen, J., Marshall, S., Burns, A., Lam, P. Y., & Geller, J. (2021). Parental
experiences with their child's eating disorder treatment journey. Journal of eating
disorders, 9(1), 92. Dessa tva vetenskaplig artiklar har markerats med tva asterisker (**) i
referenslistan.

Det totala antalet traffar var 247 artiklar, exklusive manuell sokning. Ett forsta urval
genomfordes baserat pd artiklarnas titlar. Vidare léstes totalt 84 abstrakt for att kunna
urskilja om artikeln svarade pa syftet och uppfyllde inklusion- och exklusionskriterierna.
Som ett tredje steg ldstes 41 artiklar dir urvalet baserades pa artikelns innehall for att
beddma om den skulle inga 1 resultatet (Friberg, 2022b). Datainsamlingen resulterade 1 12
kvalitativa och tre kvantitativa studier.

Tabell 1: Redovisning av datainsamling

Datum Sokord Avgrinsningar Antal Antal Antal Antal
Databas triffar lista lista inkluderade
abstrakt | artiklar | artiklar

22-04-21 | (Feeding and In the last 10 years | 51 25 14 1
PubMed Eating Disorders English

[MeSH Terms]) Age: Adolescent

AND (Caregivers 13-18 years

[MeSH Terms])
22-04-22 | (Feeding and In the last 10 years | 141 33 11 3
PubMed Eating Disorders English

[MeSH Terms]) Age: Adolescent

AND 13-18 years

(Parents/Psycholog

y [MeSH Terms])
22-04-27 | ((Qualitative In the last 10 years | 19 14 9 5
PubMed research [MeSH English

Terms]) AND Age: Adolescent

(Feeding and 13-18 year

Eating Disorders

[MeSH Terms]))
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AND (Parents

[MeSH Terms])
22-04-27 | (MH ”Eating Published Date: 13 8 6 3
CINAHL | Disorders”) AND | 20120101-;

(MH ”Parental Peer Reviewed;

Attitudes”) AND Age Groups:

(MH ”Qualitative | Adolescent: 13-18

Studies”) Years;

Language: English

22-04-27 | (MH ”Eating Inthe last 10 years | 23 4 1 1
CINAHL | disorders+”) AND | English

(MH ”Parents +) | Age: Adolescent

OR (MH ”Parental | 13-18 year

Attitudes +7)
* Manuell 2
sokning
TOTALT 247 84 41 15

Kvalitetsgranskning

En kvalitetsgranskning av varje artikel genomfordes enligt Sophiahemmet Hogskolas
beddmningsunderlag for vetenskaplig klassificering avseende studier med kvantitativ och
kvalitativ metodansats modifierat av Berg et al. (1999) och Willman et al. (2016), se bilaga
A. Bedomningsinstrumentet bestar av ett antal frigor som nyttjats vid kritisk granskning av
valda artiklar med avseende pé vetenskaplig kvalitet samt for att uppnd relevant resultat
relaterat till syfte och problemformulering (Friberg, 2022a). Enligt Kristensson (2014) ar
kritisk granskning av vetenskapliga artiklar samt exkludering av artiklar som inte uppfyller
kriterier pa trovardighet grundldggande vid en litteraturdversikt. I en granskningsprocess ar
det viktigt att alla som &r delaktiga i studien ocksa deltar i kvalitetsgranskningen genom att
sjalvstandigt granska varje vetenskaplig artikel. Darmed genomfordes
kvalitetsgranskningen av varje enskild artikel forst separat, for att sedan jimforas med
varandra. Om resultatet av granskningarna skiljde sig &t diskuterades olikheten tills dess att
samstdmmighet radde (Kristensson, 2014; Polit & Beck, 2021).

Artiklarna granskades och graderades utifrdn bedomningsmallen med skala I= Hog
kvalitet, II = Medel kvalitet och 1= Lag kvalitet (Berg et al., 1999; Willman et al., 2016).
Kriterierna for bedomningen var enligt granskningsmallen beroende av artikelns
studiedesign. Kvalitativa studier bedomdes exempelvis efter kontext, motiverat urval och
beskriven urvalsprocess samt datainsamlingsmetod medan en icke-kontrollerad studie
bland annat analyserades utifran fragestéllning, deltagarantal och statistiska metoder. En
artikel med hog kvalitet bedomdes ha en vildisponerad studie med tillrackligt deltagarantal
for att svara pé syftet samt en vialmotiverad beskrivning av metod och material. De artiklar
som generellt sett innehdll kriterier for en hog kvalitetsnivd men ddr delar av studien
ansags vara av en ldgre kvalitet bedomdes som medel i skalan. Artiklar av 14g kvalitet var
de studier som haft for fa eller for ménga deltagare med en otillrdcklig metodbeskrivning,
statistik eller annan inadekvat data (Berg et al., 1999; Willman et al., 2016). I enlighet med
Kristensson (2014) inkluderades inte artiklar av 14g kvalitet i1 resultatet da dessa inte ansags
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uppnd den 6nskvérda standarden. Femton artiklar, tre med kvantitativ metod och 12 med
kvalitativ metod inkluderades i resultatet. Tio av de inkluderade artiklarna bedémdes vara
av hog kvalitet och fem studier med medelhdg kvalitet kom med i resultatet. Studier av
kvalitativ ansats beddmdes framst utifran trovirdighet, tillforlitlighet, palitlighet och
rigorositet medan studier av kvantitativ design frimst bedomdes utifran dess validitet och
reliabilitet (Willman & Stoltz, 2017). Artiklar av medelhog kvalitet inkluderades i
resultatet da de ansags relevanta for studiens syfte och bedomdes vara trovérdiga och halla
en tillrdckligt hog kvalitet. De inkluderade vetenskapliga artiklarna har markerats med en
asterisk (*) i referenslistan och redovisas i bilaga B.

Dataanalys

I aktuell litteraturdversikt anvidnde en integrerad dataanalys enligt Kristensson (2014) {for
att sammanstélla de vetenskapliga artiklarna som inkluderades i resultatet. Vid en
integrerad analys sammanstills resultatet och presenteras pé ett dverskidligt sétt genom att
integrera de vetenskapliga artiklarnas resultat 1 varandra. Analysprocessen genomfordes i
tre steg ddr artiklar granskades for att kunna bedoma dess kvalitet och relevans for
litteraturdversikten.

I forsta steget av analysprocessen gjordes en noggrann genomlésning av varje artikels
resultat med avsikt att finna 6vergripande likheter och skillnader dem emellan. Detta for att
enklare kunna evaluera studierna nir dessa stélls i relation till varandra. I andra steget
identifierades kategorier som sammanfattade artiklarna beroende pa hur de relaterade till
varandra samt hur de svarade pa litteraturdversiktens syfte. Originaltexten dversattes till
svenska for att sammanfattas. I det tredje steget sammanstélldes resultaten, utifrén
sammanfattningarna, under olika kategorier och subkategorier, vilka sedan
implementerades som underrubriker i resultatdelen (Kristensson, 2014).

Forskningsetiska overviganden

Forskningsetiken har som syfte att virna ménniskors grundlidggande rattigheter med lika
varde, ritten till sjdlvbestimmande och integritet 1 forskningsprocessens alla delar. Det
innebadr att etiska aspekter bor beaktas och behandlas genom hela arbetets gang bade infor,
under, samt efter genomforandet av det vetenskapliga arbetet (Kjellstrom, 2017). For att
sakerstdlla att detta uppréatthélls dr forskningsetik bland annat lagstadgat i
Etikprévningslagen, lag om etikprovning av forskning som avser manniskor (SFS
2003:460), med syfte att skydda den enskilda minniskan och respekten for méanniskovérdet
vid forskning.

Helsingforsdeklarationen, som antogs 1964 av World Medical Association [WMA], ar ett
internationellt styrdokument med grundléggande principer om etik vid forskning.
Helsingforsdeklarationen beskriver vikten av att behandla individer som deltar i1 forskning
med omsorg, samt att forskning endast far bedrivas om en etisk kommitté har godkant
forskningsprojektet (WMA, 2018). Eftersom detta ar en litteraturdversikt har ingen
primirdata samlats in, diremot har endast etiskt godkénda artiklar inkluderats (Helgesson,
2015). Vid en icke-systematisk litteraturoversikt analyseras en begridnsad mingd forskning
inom det valda omridet med risk for ett selektivt urval. Det kan innebéra att forfattaren
eller forskaren viljer ut de studier som stodjer den egna hypotesen (Friberg, 2022b). For att
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undvika bias har ett systematiskt tillvdgagingssitt tillimpats vid inhdmtning av data och
artiklar som ingétt 1 litteraturoversikten redovisas noggrant i bilaga B (Kristensson, 2014).

For att kunna genomfora relevanta sokningar efter data kriavs en viss grad av forforstaelse
infor det valda &mnet (Martensson & Fridlund, 2017). En forforstaelse infor ett &mne
innebdr att forskaren redan innan studien genomforts besitter en viss kunskap om omradet
som ska forskas pa. Denna erfarenhet, kunskap och/eller forstdelse kring &mnet kan utgoras
av bade akademiska kunskap och/eller andra levda upplevelser. En forforstaelse infor ett
dmne ar ofta bdde gynnsamt och nddvindigt men kan ocksa utgora ett hinder for objektiv
granskning med risk for egna hypoteser som paverkar resultatet. Detta genom att forskaren
exempelvis medvetet eller omedvetet ldgger vikt pd det som redan dr bekant (Priebe &
Landstrom, 2017). Forforstdelsen infor aktuellt &mne har framst utgjorts av den litteratur
som gatts igenom rorande problemomradet, bakgrund och syfte. For att hantera
forforstaelsens inverkan i litteraturdversikten har ett reflexivt forhallningssétt tillampats
under studien dér den egna medvetenheten kring &mnet kontinuerligt diskuterats
(Martensson & Fridlund, 2017; Priebe & Landstrém, 2017).

Plagiering innebér att bruka en annan persons arbete pa sadant sitt sé att det framstar som
ens eget (Helgesson, 2015). I likhet beskrivs plagiering av Kjellstrom (2017) som
forvrangning av till exempel metoder och resultat. I denna studie studeras redan analyserat
material vilket innebér att det dr viktigt att skilja pa vad som framkommit i diverse studier
och vad som ar egen analys och diskussion av materialet. Litteraturéversikten har dven
granskats genom plagiatkontrollen Ouriginal (2021). Artiklarna som studerats &r
publicerade pa engelska vilket innebdr att det finns en risk att innehéllet i artikelns essens
dndras eller misstolkas vid dversdttning. Med dversittning av text fran ett sprak till ett
annat finns dven en risk for plagiering. En medvetenhet kring detta har beaktats
(Kjellstrom, 2017) och ett lexikon har ibland anvénts som stod vid dversittning.

I denna litteraturdversikt stdlls inga egna hypoteser. Inga egna vérderingar av data skall
forekomma 1 resultatet. For att litteratur ska upprétthélla en trovardighet, vara baserad pa
evidens samt anses vara vetenskaplig har resultatet objektivt presenterats utifrén redan
fardigstédllda analyser. Litteraturoversikten och varje del i forskningsprocessen bygger pa
saklighet och opartiskhet (Helgesson, 2015).

RESULTAT

Litteraturdversiktens resultat sammanstilldes utifran 15 vetenskapliga artiklar, varav 12
hade kvalitativ design och tre hade kvantitativ design. Med stod av Kristensson (2014)
sammanstélldes resultaten utifran resultatens skillnader och likheter vilket mynnade ut i tre
huvudkategorier och 11 subkategorier vilka presenteras i tabell 2.

Tabell 2: Presentation av kategorier

Huvudkategori Subkategori

En fordndrad familjesituation - Atstdrningar forindrar livet
- Ekonomiska konsekvenser
- Konflikter och komplicerade
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familjerelationer
- Forhallande till mat och maltider

Psykosocial pafrestning - Skuld, skam och stigma
- Oro och stress
- Isolering och ensamhet

Erfarenheter av vard och behandling - Brist pa kunskap

- Bristande information och
bemotande

- Forildrars delaktighet

- Svarigheter att navigera inom
varden

En forindrad familjesituation

Flera av artiklarna redovisade fordldrars upplevelser av en forandrad livssituation efter att
deras barn drabbats av étstorning. I resultaten framholls svérigheten i att upptécka och
forstd barnets sjukdom, en paverkad familjedynamik, ekonomi samt konflikter vid
familjemaltider. Det resulterade i subkategorierna dtstorningar forandrar livet, ekonomiska
konsekvenser, konflikter och komplicerade familjerelationer och forhallande till mat och
maéltider.

Atstdrningar forindrar livet

I flertalet studier beskrev fordldrarna sina upplevelser och erfarenheter av att leva med ett
barn som diagnostiserats med en dtstorning som livsfordndrande (Fletcher et al., 2021;
McCormack & McCann, 2015; Thomson et al., 2014; Williams et al., 2020). I en
kanadensisk studie av Williams et al. (2020) beskrev fordldrar sina upplevelser av att
upptécka att deras barn drabbats av AN. Deltagarna vittnade om att de under en tid forstatt
att nagot inte stod rétt till med deras barn, men att de hade haft svért att identifiera
uppkomsten till fordndringarna. Fullkomlig chock, en kénsla av att sjunka genom marken,
en vag av lattnad, forvirring, skuld och fullstdndig hjalpldshet dr nagra av de kénslor som
fordldrarna rapporterade kidnna i samband med att de upptickte att deras barn drabbats av
AN. Aven Fletcher et al. (2021) beskrev i sin studie att flera av forildrarna fick en
overvildigande kédnsla av chock nér deras barn diagnostiserats med atstorning, dér insikten
om diagnosens seriositet fatt bade djupgéende psykologiska och emotionella konsekvenser.

I tva studier skildras vigen mot dtstorningsdiagnosen som ménader av sma fordandringar i
barnets humor och beteende utan att fordldrarna riktigt kunde sétta fingret pa det (Thomson
et al., 2014; Williams et al., 2020). Tiden innan barnet fick sin diagnos upplevdes av
fordldrarna som en tid av forvirring och tvivel (Williams et al., 2020). I Thomson et al.
(2014) uppmérksammade fordldrarna att deras barn borjat trina mer. Efter en tid upptéckte
fler av forédldrarna liknande monster 1 form av att barnet, redan vid ung alder, blev
restriktiva kring maten. De forvéntade sig att det hade ett samband med att vilja ga ner i
vikt och att det skulle vara en kortlivad historia. I takt med att de forstod problematiken
undvek flera av fordldrarna att anvénda sig av ordet anorexi, eftersom de da upplevde
problemen som mer verkliga och obehagliga. Fordldrarna i studien av Williams et al.
(2020) beskrev hur kinslor av dngest, oro och osdkerhet praglade tiden innan de forstod att
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barnet drabbats av en étstorning. Fordldrarna uttryckte ett tillstdnd av att 4 ena sidan kdnna
samhorighet med sitt barn och forstd att nagot allvarligt var pa gang men utan att riktigt
veta precis vad som forsiggick. Fordldrarna markte hur deras barn gick ner 1 vikt samtidigt
som barnet isolerade sig fran familj och vdnner och slutade ga pa sina fritidsaktiviteter.
Foréldrarna i studien menade att 4ven om vissa av dessa tecken i efterhand kunde tyckas
vara uppenbara hade de vid tillfdllet svart att forstd orsaken till fordndringarna. En fordlder
vittnade om hur svért det var att forsta och acceptera att hennes barn drabbats av en
atstorning:

I went in and [my son] is literally in a ball on the floor and is just bawling . . . she
says your son is within hours of dying. She says, either you take him to the
[hospital] now, or we put him into an ambulance and take him. I'm like standing
there. What are you talking about? (Williams et al., 2020, s. 1825)

I en irldndsk studie av McArdle (2019) uttryckte flera av fordldrarna att de inte hade véntat
sig att deras barn skulle fa en dtstorningsdiagnos. Detta dels dd manga av fordldrarna hade
en vildigt begransad kunskap om &tstorningar, dels att de var svért att tdnka sig att barnet
drabbats av en psykisk sjukdom. En mamma i studien vittnade om hur hon och hennes man
eventuellt trodde att dottern drabbats av diabetes eller ndgot annan fysisk sjukdom och inte
hade kunnat tdnka sig att det rorde sig om en psykisk sjukdom. McCormack och McCann
(2015) undersdkte, i sin studie fran Irland, fordldrars upplevelser av att leva med sitt
tonarsbarn som diagnostiserats med AN. Deltagarna i studien konstaterade att alla aspekter
av familjelivet paverkades av sjukdomen. En forédlder i studien beskrev den drastiska
forandringen 1 vardagen som sarskilt utmanande:

The atmosphere in the house was horrendous, you know because it takes over,
actually the whole house really, because you trying to get her to eat and she’s
sitting there in tears and its horrendous and it’s the worst thing ever and its
happening under your nose and you know it's dreadful. (McCormack & McCann,
2015, s. 144)

Flera av fordldrarna i studien av Thomson et al. (2014) upplevde att livet med ett barn som
drabbats av en étstorning kéndes som att konstant gd pa dggskal och beskrev rddslan av att
gora deras barn upprorda eller skapa konflikter i hemmet. De menade att de sjuka barnets
humor paverkade resten av familjens humor. Fordldrarna kdnde dven en maktldshet
eftersom de inte visste hur de kunde hjilpa sitt barn. En fordlder beskrev det som att om
barnet varit fysiskt sjukt eller skadat s hade sjukvéarden kunnat gora ndgot at det pa en
gang men att nu kunde man inte det, “‘If a child’s ill or has got an injury, say they ve got a
tonsillitis or a broken limb....You do something about it straight away but it’s not like
that” (Thomson et al., 2014, s. 51).

Ekonomiska konsekvenser

En annan omvélvande aspekt som genomsyrade flera av artiklarna var att dtstorningen
bidrog till en negativ ekonomisk paverkan som fordandrade livet for ménga familjer
(Bezance & Holliday, 2014; Fletcher et al., 2021; McArdle, 2019; McCormack &
McCann, 2015; Svensson et al., 2013). I studien av McCormack och McCann (2015)
visade resultatet pa att alla aspekter av familjens liv paverkades som ett direkt resultat av
tillstdndet, bade socialt, ekonomiskt och personligt. Fordldrarna menade att barnets omsorg
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alltid prioriterades, oavsett kostnaden for varden eller andra personliga uppoffringar. Det
framholls att &ven om barnet var medveten om de stora kostnaderna for virden s
diskuterade fordldrarna aldrig detta Oppet med dem. I en svensk studie av Svensson et al.
(2013) rapporterade fordldrarna att varda och leva med ett barn som hade en atstorning fick
negativa konsekvenser pé deras arbete. Flera av deltagarna i studien rapporterade att
varden av det sjuka barnet innebar att de antingen behdvde arbeta mindre eller ansoka om
sjukskrivning under perioder. En av fordlder sdg det som en fordel att ha mdjligheten att
arbeta hemifrdn, medan en annan forélder rapporterade att det var svart att fa ihop arbetet
med varden och den intensiva behandlingen av barnet vilket ledde till mycket frdnvaro. En
av mammorna i studien behdvde sdga upp sig pa grund av stressen som préiglade hennes
tillvaro relaterat till barnets dtstorning. Detta i samband med svarigheter att fa nagot
ekonomiskt stod fran myndigheter paverkade familjens ekonomi. I studien av McArdle
(2019) vittnade flera av fordldrarna om de ekonomiska utmaningarna som kom med att
forsoka hitta rétt specialistvérd till sitt barn, vilket beskrevs som extremt stressande. I vissa
fall ledde detta till att lingden pd behandlingen helt berodde pa vilka ekonomiska resurser
familjen kunde tillsta. Detta rapporterades som extremt frustrerande och fordldrarna
upplevde att sjukvérden ibland brydde sig mer om hur manga dagar det var kvar pa
forsékringen dn hur barnet mddde. En mamma beréttade ‘I mean you would put your
blood in a bottle, but if you didn’t (have the money) I just don’t know where you would
turn to’’ (McArdle, 2019, s. 406).

I studien av Fletcher et al. (2021) uttryckte fordldrarna att bdde de kdnsloméssiga och
psykologiska péfrestningarna som foljde av att leva med ett barn med &tstorning var mer
utmanande dn de ekonomiska konsekvenserna. Den vardande fordldern gav ofta upp
arbete, studier eller annan sysselséttning for att ta hand om sitt barn och en forélder
uttryckte att hon kidnde sig privilegierad som hade mdjligheten att géra den uppoffringen. I
studien av McArdle (2019) beskrev en forédlder det som att livet sattes pa paus medan hon
vardade sitt barn med dtstorning. Trots att fordldrarna ansag att det var sjalvklart att delta i
vérden av sitt barn beskrevs denna omprioritering i livet som en stor belastning pé det egna
valbefinnandet och som mycket drinerande (McArdle, 2019). Flera av de deltagande
mammorna i den engelska studien av Bezance och Holliday (2014) rapporterade en
upplevd identitetskris i samband med att deras dottrar blev allt sjukare i sin AN.
Fordldrarnas arbeten blev sekundéra prioriteringar och darmed pdverkades dven familjens
ekonomiska situation. Deras dottrars AN konsumerade all deras tid och de forsummade
sina egna behov. En deltagare liknade deras situation med att ha en nyfodd bebis igen, som
behdvde matas, rapas och vaggas.

Konflikter och komplicerade familjerelationer

Flera studier rapporterade om hur fordldrarna upplevde en mer anstrdngd och forsémrad
relation till sin partner da en av fordldrarna uppoffrade mer tid &t det sjuka barnet (Fletcher
etal., 2021; Svensson et al., 2013; Williams et al., 2020). I Svensson et al. (2013) studie
beskrevs det hur fordldrarnas tid for varandra minskade i takt med att deras barns
atstorning fick alltmer fokus. En forédlder beskrev hur relationen till sin partner forsémrades
och hur deras relation under ldnga perioder var som bortglomd eftersom en av dem alltid
behodvde folja med barnet pa sjukhusbesok, ndgot som Fletcher et al. (2021) och Williams
et al. (2020) ocksé beskrev. Studien av Williams et al. (2020) tog dven upp aspekten av att
den ena fordldern inte hade tillrdckligt med kunskap kring AN och psykisk ohilsa, vilket
beskrevs som vildigt pafrestande. Flera av mammorna i studien vittnade om hur
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okunskapen fran fadern kring AN hade skapat sprickor i relationen. Mammorna beskrev
hur de var tvungna att lira sin partner att AN inte var nadgot barnet hade valt eller en fas
som barnet skulle véxa ifran. I studien berittade en deltagare om relationen till sin man i
forhallande till barnets sjukdom:

It’s created a lot of frustration, isolation. You feel like you 're a single parent, let
me put it this way. And in some ways, I have stopped expecting him to be involved
and engaged, and then there’s no frustration there anymore because I stopped
expecting it. (Williams et al., 2020, s. 1827)

Foréldrarna i den engelska studien av White et al. (2022) forklarade att de konstant hade
daligt samvete gentemot sina andra barn eftersom de ofta avstod fran att bjuda hem sina
vanner for att undvika att de skulle bevittna konflikter om mat som forsiggick i hemmet. I
studien av Williams et al. (2020) beskrev nagra forédldrar att deras relation hade stirkts
under sjukdomsperioden. Nér den ena fordldern inte orkade mer tog den andra 6ver. For
andra par tog upptackten mycket hart pa relationen, dér vissa fordldrar delvis angav barnets
sjukdom som en orsak till att fordldrarna valde att separera, bade tillfdlligt och permanent.
Naér de uppstod skiljaktigheter mellan fordldrarna var det ofta mammorna som fick béra
ansvaret och forsoka uppfylla rollen som védrdare samtidigt som de tog hand om resten av
familjen och hemmet. Detta gjorde att vissa fordldrar, speciellt mammor, ibland kénde sig
vildigt ensamma 1 situationen (Williams et al., 2020). I studien av Bezance och Holliday
(2014) rapporterade fordldrarna att familjens liv kretsade kring, och planerades kring,
barnets étstorning. Familjen gick sillan ut utan det sjuka barnet eftersom de inte ville
lamna barnet ensam hemma. Mammorna i studien kdnde sig &ven manipulerade av sina
dottrar, framfor allt kring mat och dtande, och tyckte det var svért att sétta granser for sina
barn.

Fordldrarna (McCormack & McCann, 2015) upplevde att sjukdomen initialt hade tagit
over bade familjen och vardagen, men att denna kénsla minskade nér barnet sakta
aterhdmtade sig. Fordldrarna konstaterade att kommunikationen inom familjen varit en
utmaning under sjukdomstiden med mer konflikter i hemmet bdde mellan fordldrarna, med
det sjukdomsdrabbade barnet och andra syskon. Mellan férdldrarna var det vanligt att olika
motséttningar uppstod kring hur de skulle hantera olika situationer. Det kunde handla om
hur det sjuka barnet skulle handskas eller 6vervakas, dir ena fordldern exempelvis
uppfattade att den andra fordldern gav barnet for mycket “frihet” och ddrmed
underminerade den andra. Vissa fordldrar ansag att de fick ta ett mycket storre ansvar én
den andra fordldern vilket ledde till kénslor av ensamhet och isolering, ofta hamnade den
storre delen av bordan pd& mammorna da de traditionellt varit hemma mest med barnet.

Studierna av Fletcher et al. (2021), McCormack och McCann (2015) och Thomson et al.
(2014) rapporterade dven om positiva konsekvenser som kom av situationen. Studien
(Fletcher et al., 2021) visade att pa grund av situationen som flera familjer befann sig i,
fick de tillbringa mer tid tillsammans. Relationen mellan syskon stérktes, och den
gemensamma erfarenheten 6kade forstaelsen mellan fordlder och barn. Vidare rapporterade
McCormack och McCann (2015) att kommunikationen inom familjen hade forbéttrats och
relationer stirkts. Thomson et al. (2014) tog upp att dtstorningen forde fordldrarna ndrmare
varandra. De upplevde att all sorg som de delat hade stérkt deras relation till varandra och
till och med stérkt banden till deras andra barn.
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Forhallande till mat och méltider

Maltider dr ofta en kénslig del av vardagen for familjer dér ett barn drabbats av étstorning.
I studien av White et al. (2022) rapporterade mammor att barnets sjukdom och relaterade
atstorningsbeteenden gav upphov till manga konflikter vid méltiderna och att detta ledde
till kénslor av ilska och frustration hos fordldern. Det rapporterades bland annat om hur
barnet genom olika taktiker vigrade dta, gomde eller kastade mat, spottade ut mat i
servetter, noggrant kontrollerade néringsinnehéllet i produkter, kontrollerade vad andra
familjemedlemmar at eller att barnen drack stora méngder vatten for att métta sig sjélva.
Fordldrarna beskrev dven hur nya utmaningar tillkom nér barnet under tiden utvecklade
nya édtstorningsbeteenden, forsokte vilseleda fordldrarna eller blev aggressiva. Ett
nyckelord i kontexten var begreppet “kamp” som genomgéaende beskrev modrarnas syn pa
maltidssituationerna och konsekvenserna av dessa pa deras sjilvbild och relationen till
barnet. Avledning var ett annat nyckelbegrepp i analysen dér modrarna upplevde att de
tvingats anpassa sig till vissa beteenden och tankesétt i deras barns “konstgjorda”
verklighet (White et al., 2022).

Enligt en annan engelsk studie av Rhind et al. (2016) tillbringade mammor cirka 2,5
timmar per dag till att vara ett stod vid maltider at sina barn med diagnostiserad AN. Trots
att maltidsstodjande beteende var ndgot som mammorna ofta hade som ett medel for att
minska brak i hemmet, pavisade den kvantitativa studien att de var vil medvetna om att det
egentligen forhindrade barnet frin att bearbeta sina kénslor kring denna fruktade situation.
I studien av Bezance och Holliday (2014) rapporterade mammorna till dottrar med AN en
kéinsla av misslyckande och maktloshet i relation till maten. Flera av deltagarna gjorde
forsok till att kontrollera eller 6ka deras dottrars matintag, men lyckades inte. Men att lata
dem é&ta precis vad och hur mycket de ville fungerade inte heller, da de blev alltmer sjuka i
sin dtstorning. Mammorna kédnde ett enormt ansvar over att se till att deras barn at,
samtidigt som de med tiden insag att professionell hjalp behovdes. Fordldrarna i den
svenska studien av Svensson et al. (2013) gjorde flera forsok till att 6ka sina barns
matintag. Precis som i studien av Rhind et al. (2016) lade de ner mycket tid pé att laga mat
som de visste att deras barn uppskattade samt att undvika eller trigga i gang konflikter
angdende matintag vid matbordet. En mamma upplevde att hon sjélv &t mindre, medan en
pappa rapporterade att han 6kade sitt matintag for att kompensera for sitt barns minskade
matintag.

Maltiderna rapporterades av deltagare i flera studier som extremt svara situationer
(Bezance & Holliday, 2014; Rhind et al., 2016; Svensson et al., 2013; White et al., 2022).
Deltagarna beskrev dem som “absolut hemska”, "extremt stressande”, ’smdrtsamma” och
”skrammande” (White et al., 2022). Krigsmetaforer som att méltidssituationerna kunde
likna ett "slagfdlt” genomsyrade fordldrarnas beréttelser och bekréiftade de utmaningar och
utmanande beteenden som fordldrarna ofta métte fran barnet under hela maltidsprocessen.
Konflikterna rapporterades uppstd under alla delar av maltiden. Detta inkluderade
svarigheter vid aktiviteter fore maltiden som att exempelvis planera, handla och forbereda
maten, under maltidens ging och for vissa fordldrar dven efter méltiden, da de behovde
hélla koll pa sina barn for att férhindra uppkastning av maten (Rhind et al., 2016; Svensson
et al. 2013; White et al., 2022). For att kunna hantera maltidssituationerna beskrev
mammorna i studien av White et al. (2022) hur de pa olika sétt forsokte att undvika
konflikter vid maltiderna. Ofta prioriterade fordldrarna att barnet skulle éta lite, snarare &n
att skapa en konflikt kring hela méltiden. Med detta fokus rapporterade mammorna en
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kénsla av att undvika kampen och i stdllet acceptera étstorningsbeteendet. Det innebar att
fordldern, trots att det tog emot, var tvungen att spela med i1 barnets forvrangda verklighet
och létsas att beteenden som kédnnetecknade en allvarlig dtstdrning var rutinméssiga och
normala.

Att vara fordlder och vardare till sitt barn med dtstérning kan vara vildigt svart och
rapporterades av mammorna i studien av White et al. (2022) som tva separata, och
potentiellt motstridiga, roller. Vissa av mammorna kédnde att de hade utvecklat ett ideal
kring vad de borde kénna och hur de borde bete sig under méltiderna. Nar de sedan
forsokte leva upp till detta ideal skapades en konstlad verklighet som ledde till att de kénde
sig odkta i sin fordldraroll. Mammorna uttryckte komplexiteten i att tvinga sitt barn att gora
nagot denna hatar och hur detta krockade med bilden av dem sjidlva som omtinksamma
fordldrar, en mamma forklarade “". . .she’d say ‘all the time we get together mum, it’s only,
I'm only ever eating and I hate eating, we never do anything apart from eating’. . . so |
guess that’s why I was enemy number one” (White et al., 2022, s. 641). Foérutom
forvantningar pa hur man som forilder skulle bete sig kring maltiderna upplevde
deltagarna dven att det fanns vissa kéinsloméssiga ideal och férviantningar. Mammorna
beskrev en oro for hur deras egna kénslor kunde paverka deras barn 1 méltidssituationerna
vilket ledde till ett behov av att behélla kontrollen och lugnet i linje med de rad de fétt fran
sjukvérden. I forsok att minimera eventuella effekter som deras egna kéansloliv kunde ha
vid méltiden beskrevs en hog nivi av tillgjordhet, dir de medvetet gomde béde positiva
och negativa kinslor (White et al., 2022).

I studien av McCormack och McCann (2015) vittnade flera av fordldrarna om hur de sjdlva
borjat reflektera over sina egna kostvanor i samband med att deras barn blivit sjukt. Flera
av fordldrarna berittade att de sjdlva hade provat olika dieter och ddrmed kénde sig
ansvariga for att ha dsamkat sitt barn med &tstorning. Fordldrarna uttryckte en oro for
barnet, med 6kad dngest och skuld och skam, dér vissa fordldrar trodde att de sjilva var
ansvariga for att ha orsakat sjukdomen.

Psykosocial pafrestning

Flertalet artiklar behandlade psykosociala pafrestningar dér forédldrar uttryckte olika
kinslor som ilska och frustration kring deras situation i relation till sitt barns atstérning.
Det resulterade i subkategorierna skuld, skam och stigma, oro och stress, samt isolering
och ensambhet.

Skuld, skam och stigma

I flera studier var det dterkommande att fordldrarna uttryckte skuld i form av att de hade
gjort nagot fel for att utlosa en dtstdrning hos sina barn (Bezance & Holliday, 2014;
Engman-Bredvik et al., 2016; Fletcher et al., 2021; Svensson et al., 2013). Sjukdomen
associerades d@ven med skam och flera av fordldrarna uttryckte en ovilja till att prata om
problemen 6ppet med andra eftersom de forvantade sig kritik tillbaka (Fletcher et al.,
2021). Bezance och Holliday (2014) beskrev att flera av fordldrarna i studien bevittnade en
personlighets- och beteendeforandring hos deras dottrar. En av fordldrarna rapporterade att
dennes dotter kastade sig pd golvet efter méltiderna. Dottern dunkade huvudet i golvet
samtidigt som hon skrek at sina fordldrar och syskon att ingen forstod henne. Forédldrarna
beskrev det som extrema humorsvangningar, aggression, verbala dvergrepp och att de inte
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kénde igen sina barn. Det ledde till skamkénslor hos fordldrarna, sdrskilt nir dessa
beteenden bevittnades av andra, exempelvis av vanner eller vardpersonal. I studien av
Engman-Bredvik et al. (2016) upplevde fordldrarna bade skuld och ansvar for deras barns
sjukdom, medan flera inte forstod varfor eller nir deras barn hade blivit sjuka. Genom
familjebehandling och att triaffa andra fordldrar till barn med en &tstorning fick de
bekriéftelse pa att det inte var deras fel.

I Thomson et al. (2014) studie frdn England upplevde flera av fordldrarna en frustration
som grundade sig i hur andra méanniskor sig pa deras situation. Fordldrarna upplevde bade
stigma och skam kring deras barns sjukdom, och kénde obehag nér de pratade om
situationen for deras vianner. En fordlder sa “‘I don’t know why but something like anorexia
it’s like nobody wants to know you, you know it’s like youve got leprosy or something like
that” (Thomson et al., 2014, s. 52), och syftade till att de mérkte att ndra véinner borjade ta
avstand fran familjen pa grund av deras sons dtstorning. En annan forédlder kénde skuld da
hon ofta fick indirekta fragor fran bekanta om varfor hon inte gjorde négot for att hjdlpa sin
dotter som hade AN, “‘Everybody seemed to think it was, the easiest solution was to sit her
down with a meal.” (Thomson et al., 2014, s. 52). Flera av fordldrarna kénde sig krénkta 1
sin fordldraroll och upplevde att sjukvarden inte tyckte att de hjélpte deras sjuka barn
tillrackligt. En av fordldrarna beréttade om sin upplevelse:

Inside you'd feel rubbish cos you think well they just think we re rubbish parents.
You must think that we 're not able to do our job properly. If you really think it’s
Jjust about giving (laughs) her a meal then your view of us as parents is very low
really. (Thomson et al., 2014, s. 52)

Aven i studien av McCormack och McCann (2015) vittnade forildrarna om att stigma haft
en enorm inverkan pd bade barnet och fordldrarna. Vissa av fordldrarna upplevde att de
varit for barnets basta nér de valt att inte berdttade om sjukdomen for andra, detta da
erfarenheten var att andra inte skulle forsta, missforstd eller acceptera detta. Genom att
dolja sjukdomen for yngre syskon kénde vissa forédldrar att de skulle skydda dem fran
onddig dngest och oro. Andra forédldrar valde att acceptera barnets 6nskan om att halla
sjukdomen privat, &ven om fordldrarna oroade sig for att detta kunde leda till en 6kad
kédnsla av ensamhet och social isolering for barnet.

Alla foraldrar i studien av McCormack och McCann (2015) rapporterade att de ként skuld
over att inte ha forstatt och identifierat tecken samt sokt hjdlp for dtstorningen tidigare. I
Williams et al. (2020) framkom det att fordldrarna i studien ifrdgasatte sig sjdlva som
fordldrar och hur de kunnat lata sjukdomen paga under en sa lang tid. Upptéckten av att
barnet drabbats av en allvarlig dtstorning bidrog till att fordldrarna borjade ifragasitta sin
kompetens och vad de hade gjort eller inte gjort som kunnat bidra till barnets sjukdom.
Fordldrarna beskrev kénslor av skam och skuld efter att de forstatt att deras barn varit sjukt
1 flera manader utan att de markt nagot. I intervjuerna framkom det att fordldrarna hade
starka kénslor av att de hade svikit sitt barn och misslyckats som fordlder. Enligt (Fletcher
et al., 2021) paverkade kéinslan av stigma och missforstdnd dven fordldrarnas relationer till
manniskor i deras nirhet. En fordlder beskrev det som att, om hennes barn hade
diagnostiserats med en somatisk sjukdom sa hade stodet och forstaelsen frdn omgivningen
varit annorlunda, “Because there are times where I have actually wished that she had
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cancer, not just for the medical care difference but also how the community would
respond” (Fletcher et al., 2021, s. 8).

Oro och stress

Det fanns en generell oro och stress bland fordldrarna som framkom i flera studier. Oron
handlade om barnets framtid; att de inte skulle tillfriskna och behdva leva med sjukdomen
resten av livet. Deltagarna uttryckte ocksa en oro for att doden kunde infalla, samt risken
for att trigga aggression och skapa brak (Bezance & Holliday, 2014; Fletcher et al., 2015;
McCormack & McCann, 2015; Rhind et al., 2016; Svensson et al., 2013). Flera fordldrar
uttryckte en oro kring vad barnet kunde forlora bade i nuet och i framtiden. Att hantera
konsekvenserna av tillstdndet resulterade ofta i kinsloméssig utmattning hos foréldrarna.
En fordlder skildrade den negativa paverkan pa sitt eget sjalvfortroende, “Oh yeah
dreadful, you feel like such a failure...you know my little girl and how did I miss it? You
really feel like you 've, I felt like I failed her you know.” (McCormack & McCann, 2015, s.
145).

Aven det stora ansvaret som tillkom situationen och sjukdomen paverkade ménga
deltagare kinslomaéssigt och 6kade pa den psykologiska bordan. En fordlder uttryckte sig:

I wonder if she had cancer whether I would have had that same amount of
responsibility put on me, because I feel like she would be given an oncologist who
would take responsibility for her, for her type of cancer, yet in this illness that is a
massive responsibility on a parent who is not trained to take that on. (Fletcher et
al., 2021, s. 5)

I samma studie (Fletcher et al., 2021) konstaterades att den oro och vaksamhet som
fordldrarna ként till f61jd av sjukdomen aldrig forsvann, inte ens nér de sjélva kinde att
barnet hade tillfrisknat. Ménga deltagare rapporterade att de hade svart att g& vidare da de
standigt oroade sig for att barnet skulle dterfalla i sjukdomen. Detta beskrevs som en
genomtringande kinsla av att hela tiden vara péa sin vakt och att inte kunna slappna av och
gé tillbaka till en normal foréldraroll anpassad till dir barnets befann sig nu. Flera av
fordldrarna beskrev att framstegen 1 behandlingen 6verskuggades av vad som kunde hinda
om barnet senare stotte pa utmaningar i livet, “You wonder whether you can feel you can
ever turn your back again because you think it was always going to happen again’
(Fletcher et al., 2021, s. 9).

Rhind et al. (2016) pavisade att bordan, som till stor del handlade om att tillm&tesga sitt
sjuka barns behov, att tillbringa mycket tid at att vara stottande vid maltider eller vara
nirvarande som emotionellt stod, var signifikant hogre hos mammor @n pappor. Flera av
deltagarna upplevde bade depression, dngest och stress i deras tillvaro. Mammor
tillbringade flera timmar per dag i att i varierande grad ta hand om sitt sjuka barn.
Anledningen till att mammor var tillmétesgéende 1 sitt beteende gentemot sina barn
handlade ofta om att minska stress och ilska hos barnet. I studien av Bezance och Holliday
(2014) rapporterade en av fordldrarna att stressen blev sa pataglig att hon hade funderat pd
att ta sitt eget liv. Flera av deltagande trodde vid ett eller flera tillfdllen att deras dottrar
skulle do, vilket pdverkade dem med en konstant oro och stress. En annan mamma
rapporterade att synen av hennes dotter sjuk i AN gjorde henne sa illa till mods att hon
hade svart att skota andra vardagliga dtaganden. Deltagarna i studien av Bezance och
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Holliday (2014) beskrev en brytpunkt dar de kinde att de behdvde sdka professionell hjilp
for sina barn. Fortvivlan, utmattning, samt 6vervéldigade av den kénslomaéssiga och fysiska
bordan av att behdva kontrollera och bry sig dygnet runt om sin tonaring skapade en stor
stress hos fordldrarna. En av mammorna rapporterade att hon grit konstant och slutade
sova. Hon ténkte att hon sjdlv behdvde soka professionell hjalp om hennes dotter inte fick
hjalp. Deltagarna rapporterade kénslor av stindigt gratande, kdnsla av oro och desperation
att fa hjalp och stod. Manga av deltagarna hade slutat arbeta, sjdlva gatt ner i vikt och fatt
utskrivet antidepressiva ldkemedel. Det var en kidnsla av misslyckande och hjélploshet som
genomsyrade fordldrarnas svar.

I en kvantitativ belgisk studie av Depestele et al. (2016) rapporterade fordldrar att
svarigheterna av att varda sitt barn skapade en stress i vardagen. Flera av deltagarnas barn
hade dessutom ett sjdlvskadebeteende och fordldrarna bar pa en stor emotionell borda.
Mammorna rapporterades ha varit mer kdnslomassigt involverade 1 sina barns &dtstorning
vilket dven tagit mycket av deras tid och kraft. Sjdlvskadebeteenden hos barnet 6kade
fordldrarnas upplevda kénslor av misslyckande och skuld. Typiskt f6r tondringar med
atstorningar och sjélvskadebeteende dr en bristande forméga att hantera kénslor, detta
innebar en 6kad borda for fordldrarna i studien vilket ledde till ytterligare forsvarande
kénslor kring vardandet. Den engelske studien av Hooper och Dallos (2012) fokuserade
mer pa stresshanteringen i vardagen i relation till sitt barns dtstérning. Resultatet 1 studien
visade att alla fordldrar pa olika sitt distanserade sig frén verkligheten som ett sitt att klara
av vardagen. Genom fornekelse forsokte fordldrarna normalisera upplevelserna med
kommentarer som ‘it didn’t bother me” (Hooper & Dallos, 2012, s. 458). Papporna i
studien vittnade om relativt svara familjeférhallanden i sin barndom som péverkat och
priglat dem. En av papporna beskrev hur han nu velat vara en béttre forédlder sjdlv, men att
detta ibland varit svart, “‘I’ve set out to try and be closer to them than perhaps [ was to my
father because I missed that and I don’t want them to miss out on that” (Hooper & Dallos,
2012, s. 460). Trots denna forhoppning om att kunna stotta barnen skildrar papporna i
denna studie hur svért det dr att &ndra en etablerad familjeroll.

Isolering och ensamhet

En kénsla av isolering var ndgot som forédldrarna 1 flera studier uttryckte (Bezance &
Holliday, 2014; Fletcher et al., 2021; Svensson et al., 2013; Williams et al., 2020).
Fordldrarna upplevde att det sjuka barnet hade blivit deras hogsta prioritet och
konsumerade en stor del av deras tid och liv. Sjukdomen avgjorde hur fordldrarna
planerade sina dagar, och de rapporterade att det kdndes som att de hade en bebis att ta
hand om igen, trots att flera av deltagarnas barn var tondringar. Det blev ett konstant
dagligt fokus pa barnets varje méltid. Familjerna slot sig &n mer socialt pd grund av detta,
och upplevde en 6kad social isolering (Svensson et al., 2013). Bezance and Holliday
(2014) rapporterade dven om ensamhet. [ samband med att deras dottrar blev sjukare 1 sin
atstorning, intensifierades mamma-dotter dynamiken vilket bidrog till en kénsla av
ensamhet och isolering fran exempelvis andra familjemedlemmar. En deltagare uttryckte
kdnslan som pataglig eftersom pappan och syskonen i familjen hade tagit mer avstand fran
den sjuka dottern eftersom de inte visste vad de skulle géra. Mamman upplevde familjen
som splittrad, med pappan och syskonen pa ena sidan och hon tillsammans med sin sjuka
dotter pa andra.
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Aven om forildrarna hade stod av varandra och delade sin oro och erfarenhet av barnets
sjukdom sténgde de ofta ut andra personer i sin ndrhet. Anledningarna till att sluta sig fran
omgivningen kunde bero pa att exempelvis vilja respektera barnets 6nskan om att halla det
hemligt, ett sitt att minimera fragorna fran andra. Det kunde ocksa bero pa fordlderns tro
om att barnet skulle tillfriskna s& snabbt att de slapp behdva beritta for andra, samtidigt
som hela deras liv och rutin paverkades av deras barn med étstérning. Fordldrarna beskrev
hur vardagliga saker som gemensamma maltider, aktiviteter och familjesammankomster nu
omvandlats till en krigszon. Deltagarna vittnade om hur dtstorningen tog 6ver hela deras
liv och identiteter och tvingade dem att ldgga allt fokus pa det drabbade barnet med AN.
Isoleringen forstirktes ocksé av att fordldrarna kénde att de inte kunde dela med sig av vad
som forsiggick bakom stingda dorrar for andra utanfor familjen (Williams et al., 2020).
Det stora ansvaret som kommer med forédldrarollen till ett barn med en dtstdrning var svar
att hantera. Flera deltagare vittnade om kénslor av ensamhet, speciellt ndr de forsokte
tillfredsstilla kraven frén behandlingarna, ofta pa bekostnad av deras egna sociala liv.
Detta i kombination med ett upplevt stigma kring barnets sjukdom bidrog till en kénsla av
isolering, “We had to be very picky about when we had friends around for dinner ...
because initially she didn’t want anybody to know” (Fletcher et al., 2021, s. 8).

Erfarenheter av vird och behandling

Olika erfarenheter av varden rapporterades i artiklarna. Brist pa kunskap inom varden som
paverkade bemotandet, brist pa information till fordldrar, samt svérigheter for fordldrar att
soka professionell hjilp vid ritt instans. Aven positiva erfarenheter av delaktighet
behandlades i flera artiklar. Sammantaget ledde det till subkategorierna brist pa kunskap,
bristande information och bemétande, fordldrars delaktighet och svérigheter att navigera
inom vérden.

Brist pa kunskap

Flera fordldrar i studierna vittnade om att hilso- och sjukvardspersonal ofta saknade
tillrackligt med kunskap for att forsta och kinna igen symtomen pa sjukdomen (Fletcher et
al., 2021; McArdle, 2019, Sun et al., 2019; Williams et al., 2020). Enligt Fletcher et al.
(2021) var det ilska och frustration som dominerade kidnslorna gentemot vardpersonal
eftersom de inte ansédgs ha tillrackligt med traning eller kunskap kring hur man hanterade
atstorningar. Bristen pa kunskap om AN bland véardpersonal rapporterade dven deltagarna i
studien av Sun et al. (2019) om. Aven forildrarnas kunskap och forstaelse for
behandlingarna var ett problem som uppkom i behandlingsprocessen. Foraldrarna upplevde
dven daligt stod och brist pd empati fran ldkare och anség att lakare som inte var inriktade
pa psykiatri hade svért att forstd AN och erbjuda limplig behandling. Aven psykologer och
vissa psykiatriker ville inte varda barnen med AN dé de saknade viss erfarenhet och
kunskap om tillstdndet (Sun et al. 2019).

Bade McArdle (2019) och Thomson et al. (2014) rapporterade att fordldrarna upplevde
kunskapsnivan kring dtstorningar inom primédrvarden som lag. McArdle (2019) undersokte
foréldrars upplevelser av att leva med en dotter som genomgick eller nyligen fétt
behandling for en atstorning. Fordldrarnas forsta kontakt med hélso- och sjukvarden
rapporterades vara via deras huslékare. Alla deltagare i studien upplevde att deras
huslédkare inte kunde forse dem med den information som de hade behovt eller forvintade
sig. Fordldrarna var eniga om att ldkarna de motte saknade expertis inom omrédet for
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atstorningar. Alla fordldrar vittnade om hur de i borjan av barnets sjukdom hade behdvt
mer information om olika behandlingsalternativ som gick att tillgd. Nédgot annat som
fordldrarna uttryckte att de saknade var information om de praktiska aspekterna som foljer
av att ta hand om ett barn med atstorning. Fordldrarna i studien av Thomson et al. (2014)
upplevde ocksa att huslédkarna inom priméirvarden hade mycket begransad kunskap pé
omradet. For att fa en djupare forstaelse for sina barns situation och vad en &tstérning
innebar, anvinde fordldrarna internet for att soka pa information och symtom. Fordldrarna
rapporterade att sokningarna resulterade 1 manga obehagliga bilder av skelettliknande
kroppar, men det fick dem att inse att deras barn var i behov av professionell hjélp. Trots
detta var flera reserverade gentemot att soka vard eftersom de hade svéart att forsta vilken
typ av hjélp deras barn skulle kunna fa. De flesta av deltagarnas barn sag inte ut som
bilderna pa internet, samtidigt visste inte heller fordldrarna till vilken instans de skulle
vénda sig till.

Bristande information och bemétande

Fordldrarna i studien av Williams et al. (2020) rapporterade om svarigheten i att forsta,
inse och acceptera att deras barn drabbats av en farlig och ibland livsldng sjukdom.
Deltagarna vittnade om bristen pa information och att de ldmnades kvar i "morkret” utan
forstaelse for vad AN innebar. I studien av McCormack och McCann (2015) var de flesta
negativa erfarenheterna fran varden kopplade till det bemodtande de fatt fran allménlidkare
inom primérvirden. Detta gav upphov till kinslor av ilska och frustration. De angav likt
tidigare studier att det tagit for lang tid att fa 1amplig vard och behandling och information
kring sjukdomen. En del upplevelser handlade ocks& om negativa attityder fran viss
vardpersonal eller délig kommunikation. En deltagare i studien (Williams et al., 2020)
kommenterade att det ibland gjordes antagande om att fordldrarna visste mer én de faktiskt
gjorde om sjukdomen. Atstdrningar ir ett komplext tillstdnd. Forildrar till barn med AN
beskrev hur viktigt det var att forse sig med information om sjukdomen och fa dela sina
erfarenheter med andra personer och fordldrar med liknande upplevelser. Att mota
forédldrar 1 liknande situationer ansags sérskilt viktigt d& vardpersonalen beskrevs ha mer
objektiva snarare dn personliga erfarenheter av dtstorningar. Att hitta andra fordldrar 1
samma situation gav bekriftelse pé att fordldrarnas kénslor var normala (McCormack &
McCann, 2015; White et al., 2022; Williams et al., 2020).

I studien av McArdle (2019) rapporterade fordldrarna att den daliga kommunikationen fran
hélso- och sjukvérden gjorde att de kidnde sig vilseledda och svikna vilket gjorde dem bédde
arga och otillfredsstéllda. Bemdtandet fran hilso- och sjukvérden avgjorde hur de upplevde
vérden och behandlingen av deras dotter. I de fall dér fordldrarna rapporterade ett daligt
bemotande fran sjukvardspersonalen 6kade det den redan stora belastningen av att behdva
ta hand om ett barn med &tstorning. Flera forédldrar beskrev dven kinslan av att
vardpersonalen tillskrev uppkomsten av deras dotters dtstorning som ett resultat av
bristande fordldraforméga, ‘I felt that she was blaming me, you know that my child had an
eating disorder because of me. That’s the way I felt all the time.”” (McArdle, 2019, s. 407).

Foréldrarna (Sun et al., 2019) var dessutom besvikna pa den begransade mingd stdd,
radgivning och patientutbildning som psykiatrin gav. En fordlder hivdade att psykiatrin
inte forklarade orsaken till sjukdomen eller behandlingsplanen vil. En annan forélder
kinde att ldkarna bara upprepade samma saker vid uppfoljningstillfillena. I studien
upplevde fordldrarna att allt fokus hamnade pa att fa barnet att 6ka i vikt i stéllet for att
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dven fokusera pa psykologiskt stdd och stottning av familjen (Sun et al., 2019). Nagra
studier rapporterade dven att fordldrarna upplevt positiva erfarenheter av varden, som att
de fatt stottning och inte blivit ddmda. Déremot hade deltagarna behdvt mer information
kring sjukdomen for att 6ka sin forstaelse (McArdle, 2019; McCormack & McCann, 2015)

Foréldrars delaktighet

Fordldrarna i studien av Sun et al. (2019) forstod gradvis under behandlingens géng sin
betydelsefulla roll 1 barnets aterhdamtning och tillfrisknande. Med detta tillkom ménga
funderingar over fordldrarollen och sittet fordldern hanterat situationen. Fordldrarna
upplevde sig stressade och visste inte riktigt hur de skulle ta hand om sina barn med AN,
dér behovet av psykologiskt stod till fordldrarna ocksé var avgérande for barnets
tillfrisknande. Enligt McCormack och McCann (2015) kénde flera forédldrar sig isolerade i
sin vardande roll och papekade behovet av stodjande nétverk.

Engman-Bredvik et al. (2016) studie syftade att utvéirdera fordldrars upplevelse av
familjeterapi som behandlingsmetod tillsammans med deras dottrar som var
diagnostiserade med AN. Behandlingen gick ut pa att trdffa andra familjer och fordldrar i
samma situation for att bland annat samtala kring hur behandlingen paverkade vardagen.
Flera av fordldrarna fann stod hos varandra, att kunna tala 6ppet om atstorningar med
andra som var i samma situation blev en littnad for manga av deltagarna. Forédldrarna
starkte varandra i behandlingen, berdm och stottning ledde till att vardagen kéndes lattare
och mer hanterbar for flera av deltagarna. Behandlingen gav dven hopp om att deras barn
kunde tillfriskna vilket medforde att de kunde borja tinka pa en framtid igen snarare dn att
enbart leva dag for dag. Forédldrarna upplevde dven att de fick en djupare forstaelse for sina
barn och deras étstorning, eftersom flera familjer delade med sig av liknande erfarenheter
och 6ppnade upp om svérigheter och utmaningar. Fordldrarna kunde efter behandlingen
tala mer 6ppet med sina barn om deras sjukdom, och hade mer kunskap och forstielse for
deras situation. Fordldrar som genomgick behandling ihop med sina barn med en
atstorning, tillsammans med andra familjer i samma situation, upplevde att
familjedynamiken forbattrades efter att de fatt 6kad kunskap om dtstérningar samt béttre
forstaelse for sina barns situation. Fran att relationen till deras barn varit anstrangd, praglad
av frustration, och brak, hade relationerna blivit béttre, bade till den andra fordldern och till
barnet (Engman-Bredvik et al., 2016). Aven i den kanadensiske studien av Coelho et al.
(2021) beskrev fordldrarna hur de under behandlingsprocessen fatt en 6kad forstaelse for
barnets sjukdom och vard. Flera fordldrar uttryckte att de i borjan av behandlingen hade
forviantat sig mer fokus pa barnets psykiska hélsa. Efterhand forstod de att dterstidllning av
vikt och normalisering av dtande var nddvéndiga for att kunna arbeta med barnets mentala
hilsa. I studien av Bezance och Holliday (2014) utviarderades det 4&ven om
hemmabehandling fungerade som ett komplement till annan behandling for barnens
atstorning. Behandlingen fokuserade pa barnens psykologiska behov och familjerelationer 1
syfte att stirka samt avlasta fordldrarna. Deltagarna som kédnde att behandlingen hjilpte
hade lyckats ateruppritta granser i hemmet, samt franga sitt tillmdtesgdende beteende.
Déremot saknade nigra av mammorna verktyg for att hantera motgangar i behandlingen,
och hur de skulle hantera sina déttrars ovilja att fordndras. Hemmabehandlingen innebar
dven besOk av vardpersonal vilket skapade en stress hos flera mammor dir de kinde sig
otillrdcklig i sin fordldraroll och att de inte fick ndgon aterkoppling eller vigledningen i hur
de kunde forbéttra situationen 1 hemmet.
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I en kvantitativ studie fran USA undersokte Rienecke och Richmond (2017) forildrars
psykopatologi i relation till deras barns étstorning och allvarlighetsgrad av symtom. Inom
psykopatologi fokuseras det pa4 de mentala och emotionella storningar som inverkar pa
individers formaga att kénna sig som sig sjdlva och utfora sina dagliga funktioner.
Mammor visade generellt mer kédnslor &n pappor i samband till deras barns dtstérning och
deras psykopatologi forhdjdes, det vill sdga storningar, 1 takt med att deras barns symtom
forsaimrades. Studien visade dven samband mellan att forédldrar kritiskt kommenterade sitt
barns dtstorning och att barnets symtom forsdmrades. Det framkom &ven att barn med
atstorningar har storre chanser att blir béttre 1 sin behandling om fordldrarna visar mer
forstielse, kanslor och mindre negativa kommentarer kring deras sjukdom.

Svérigheter att navigera inom varden

Ett antal studier beskrev problematik och svarigheter med att soka hjilp i rétt virdinstans
for sina barn och fa den vard som barnet var 1 behov av (Coelho et al., 2021; Fletcher et al.,
2021; McArdle, 2019; Thomson et al., 2014). I en kinesisk studie av Sun et al. (2019)
utforskades fordldrars erfarenheter kring att soka vard for sitt barn med atstorning och
upplevelsen av behandlingsprocessen. I studien beskrev deltagarna hur de innan kontakt
med psykiatrin slussats runt och sokt hjilp av andra professioner som allménlékare,
gastroenterolog, gynekolog eller neurolog, nér de inte forstatt vad som varit fel. Vissa av
fordldrarna till barn med kraftig viktminskning hade dven besokt akutmottagningen och
dérifrén blivit remitterad till annan vardinstans (Sun et al., 2019). Att behdva navigera
genom sjukvarden for att fa tillgéng till ritt behandling ansags vara bade utmanande och
orsaka mycket stress hos foréldrarna. Vissa av forédldrarna tyckte att denna ansvarsborda
dven bidrog till kdnslan av att ha misslyckats med att ta hand om sitt barn (Fletcher et al.,
2021). Ménga av foréldrarna i studien av Coelho et al. (2021) delade de negativa kénslorna
kring upplevelsen av att inse och initialt soka behandling for sitt barn med dtstorning.
Fordldrarna beskrev att de kénde sig skyldiga och var arga pa sig sjdlva for att de inte
tidigare forstatt att barnet drabbats av en dtstorning samtidigt som de kénde att de forlorat
dyrbar tid pa att forsoka fa kontakt med ratt sjukvérdsinstans. I intervjuerna framkom det
att flera av fordldrarna kint angest, stress, forvirring och osdkerhet kring hur de skulle ga
vidare efter att ha sokt hjilp for barnets &tstorning, vilket tyder pa utmaningarna 1
overgiangen mellan primérvarden och den specialiserade varden. Efter att barnet fatt hjilp
av den specialiserade sjukvarden skiljer sig erfarenheterna fran fordldrarna i studien av
Coelho et al. (2021) at. Néagra fordldrar beskrev en lattnad vid anslutningen till det
specialiserade dtstorningsprogrammet, medan vissa fordldrar upplevde frustration under
hela behandlingsprocessen. For en majoritet av fordldrarna, var de negativa kinslorna i
processen framst kopplade till de tidiga stadierna av barnets dtstorning. Flera av
fordldrarna uttryckte sedan ett skifte till kdnslor av sjélvsidkerhet och hopp nir barnet
avslutat behandlingsprogrammet.

Foréldrarna uttryckte dven hur ensamma och 6vergivna de kinde sig medan de forsokte
navigera genom behov och krav frén olika behandlingar (Fletcher et al., 2021; McArdle,
2019). Behovet av att behdva samordna de olika, ofta komplicerade,
behandlingsprogrammen 6kade pd ansvarsbordan och paverkade fordldrarnas andra
normala sociala aktiviteter och relationer. En fordlder beskrev det som:

I have had to be the project manager of her treatment and that has felt like a really
huge responsibility on me because I am not medically trained at all and I have to
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take on board being her total advocate, her project manager for her health care.
(Fletcher et al., 2021, s. 5)

Négra av fordldrarna som deltog i studien av McArdle (2019) beskrev att deras upplevelse
av behandlingsperioden ocksé praglades av olika logistiska utmaningar. De familjer som
inte bodde 1 huvudstaden fick inte tillgang till specialiserad vérd och var tvungna att gora
stora uppoffringar for att fa tillgéng till rétt och 1dmplig behandling. Nédgot som ocksa
stressade fordldrarna (Fletcher et al., 2021) som ofta behdvde agerade vardgivare var de
langa véntetider som forekom inom varden. Att inte fa hjélp nér behovet var som storst
Okade ansvarsbordan. Fordldrarna beskrev att tillgangen till tillforlitlig information om
barnets diagnos och behandling samt en effektiv kommunikation med alla involverade i
barnets vard lindrade en del av stressen och oron. Motsatsen upplevdes nér
kommunikationen mellan olika vardinstanser och familjen inte fungerade, dd 6kade den
totala bordan som fordldern kdnde, med 6kad stress nir fordldern var tvungen att jaga och
f4 fram information fran olika parter. De kédnde sig dd tvungna att ta pa sig ett &nnu storre
ansvar for att kunna hélla koll pa och formedla kommunikationen mellan olika vardgivare
ndr dessa inte kommunicerade med varandra. Coelho et al. (2021) beskrev vidare hur
deltagarna upplevde att behandlingen kom alldeles for sent och att det tog for lang tid att fa
komma till den specialiserade varden. En fordlder menade att detta var som att be barnet
om att misslyckas. En del av utmaningen beskrevs 1 form av bristande kommunikation och
misskommunikation mellan vardpersonal inom sjukhuset samt mellan sjukhuset och
specialistvarden vilket ledde till forseningar i vard och andra utmaningar. Flera fordldrar
uttryckte ocksd svarigheter i att navigera sig fram for att fa ritt vard och hjélp och fa
tillgang till lamplig specialistvérd.

DISKUSSION
Resultatdiskussion

Syftet med denna litteraturdversikt var att belysa forédldrars upplevelser av att leva med ett
barn som diagnostiserats med en dtstorning. Femton vetenskapliga artiklar som svarade pa
syftet, inkluderades i en urvalsprocess och utgjorde underlag for en analys.
Sammanfattningsvis visar resultaten att fordldrar till barn med dtstrningar upplevde ett
stort ansvar som vérdare av det sjuka barnet. Flera kénde sig isolerade och ensamma i sin
situation, saknade stod 1 behandlingsprocessen, samt forstaelse for sjukdomen vilket gjorde
att de kidnde sig maktldsa. Att varda ett barn med &tstorning kan vara en livslang process
och tidskrdvande situation som paverkar hela familjen bade socialt, ekonomiskt,
emotionellt och psykologiskt. Resultaten tyder dven pa en kunskapslucka inom sjukvarden
gillande dtstorningar och att vardpersonal inte dr rustade for att bemota dessa fordldrar.
Foréldrar upplevde att de behdvde samordna varden for sina barn pa egen hand vilket
okade belastningen. Att mota fordldrar 1 liknande situation blev en virdefull tillgang for
fordldrar som upplevde sin tillvaro som svarhanterad. De fick en 6kad forstaelse for sitt
barns sjukdom samt ett emotionellt stod som lindrade kénslor av skam och skuld.

Huvudfynden kommer att diskuteras med stod av aktuell forskning, barande begrepp och
forskning som éterfinns i bakgrunden, samt den valda teoretiska utgdngspunkten om
familjefokuserad omvéardnad (Wright et al., 2002). Familjefokuserad omvardnad
framhéller familjen som en enhet och vikten av att belysa nérstdendes perspektiv och
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upplevelser av att leva med en familjemedlem som drabbats av sjukdom. Familjens
delaktighet inom individens vard har stor betydelse for den drabbade, samtidigt som hela
familjen péverkas av individens hélsa och sjukdomstillstdnd. Detta blev tydligt i resultatet
som visade att fordldrar till det sjukdomsdrabbade barnet i ménga fall fick styra varden och
aktivt delta i bdde varden och behandlingen av sitt barn. Fordldrar till barn med &tstorning
upplevde en brist pa forstéelse, stottning och vigledning av vardpersonal vilket ledde till
kéinslor av ilska och frustration.

Ett huvudfynd som framkom var att hela livet fordndrades for familjer nér ett barn
drabbades av en atstorning. Flera av fordldrarna fann sig efter diagnosen i en helt ny
verklighet, oforberedda pa vad som vintade och hur de skulle hantera situationen.
Resultatet tyder pa svarigheten att upptacka och forsta att barnet verkligen drabbats av en
atstorning. Fordldrarna hade ofta 14ng tid innan diagnosen faststéllts, forstatt att ndgot var
fel men hade haft svart att vet vad de skulle gora. Trots detta kom, for manga foréldrar,
beskedet om att barnet drabbats av just en dtstorning som en chock. Fordldrarna saknade
bade kunskap och forstaelse for vad sjukdomen innebar vilket gjorde det svért att anpassa
sig till de nya krav som stdlldes i vardagen. Bide forédldrarnas och syskonens liv
fordandrades drastiskt efter diagnosen, framst av de utmaningar och krav som f6ljde med
behandlingarna av dtstorningen. Den italienska studien av Marinaci et al. (2021) stodjer
detta och menar att det ar vanligt att fordldrar upplever att beskedet om att deras barn har
en dtstorning ofta kommer plotsligt och utan férvarning. Studien belyser dven svarigheten i
att kinna igen tecken, samt att inte forstd hur sjukdomen uppstod fran forsta borjan. Detta
bekriftas dven av den israeliska studien av Tuval-Mashiach et al. (2014), dér alla foréldrar
till barn med dtstérningar beskrev uppkomsten av deras barns sjukdom som en traumatisk
livsforandrande hindelse som totalt vinde deras liv upp och ner.

Tidigare forskning visar pd att ndr ett barn drabbas av en sjukdom sé péverkas hela
familjedynamiken (Nap-van der Vlist et al., 2021). Resultatet pavisade att dtstorningarna
paverkade fordldrarna och familjen bade emotionellt, socialt, ekonomiskt och psykologiskt.
Sepulveda et al. (2018) starker detta och framhaller att fordldrarna paverkas bade fysiskt
och kinslomadssigt av barnets sjukdom och behandling. Inom den familjefokuserade
omvardnaden framhélls det att hela familjen paverkas av att se en familjemedlem
insjunkna, dér familjen liknas vid ett komplext system dér alla delar pdverkar varandra
(Wright et al., 2002). Fynden 1 aktuell litteraturdversikt visade dven pa anstrangda
familjerelationer, bade fordldrarna emellan, mellan fordldrar och det sjuka barnet, samt till
syskonen. Relationerna ansdgs i vissa avseenden stirkas och 1 andra forsdmras. Flera av
fordldrarna vittnade om att relationer till vinner och bekanta ofta blev svéra att hélla vid liv
vilket ledde till kdnslor av ensamhet och isolering. Den emotionella paverkan var som mest
negativt under den tidiga fasen av sjukdomen. Fordldrarna hade under den perioden svart
att veta hur de skulle ta sig vidare, och vilken hjdlp som var lamplig att soka. I en
nyzeeldndsk studie av Surgenor et al. (2022) skattade fordldrarna den padverkan som
barnets dtstorning haft pa familjens relationer. Resultatet 1 denna studie starker fynden i
foreliggande litteraturdoversikt dar en majoritet av fordldrarna skattade en hog eller mycket
hog paverkan pé dels familjelivet generellt, dels relationen till det sjukdomsdrabbade
barnet, syskon och partner. I likhet med Wright et als. (2002) beskrivning av den
familjefokuserade omvardnaden visar detta pa hur problem inom familjen sdllan kan
betraktas som en isolerad foreteelse utan att det paverkar hela enheten.
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Den ekonomiska aspekten gjorde sig tydlig i flera av artiklarna. De resurser som kravdes
frén fordldrarna for att fa ratt vard och hjilp for barnet paverkade familjen ekonomiskt.
Flera av fordldrarna behovde ga ner i arbetstid, sdga upp sig eller ansoka om
sjukskrivningar under ldngre perioder. Att behdva resa langa striackor och ta tid frén jobbet,
och 1 vissa lidnder sjdlva sta for kostnaden av sjukvéirden var logistiska faktorer som gjorde
det svart att soka hjdlp eller fa lamplig vard for barnet. Givet att dtstorningar inte sillan har
ett kroniskt forlopp kan denna péverkan leda till sekundéra utmaningar for familjen. I
studien av Surgenor et al. (2022) framholls det att deltagarna paverkades pa liknande sétt
dér sjukdomen haft en mycket stor pverkan pa forélderns/fordldrarnas arbete med forlorad
inkomst som f6ljd. Dock rapporterade flera av fordldrarna i studien dven att de varit
tvungna att sta for mycket hoga behandlingskostnader, vilket kan vara fallet i flera ldnder
beroende av vardkontext och skattesystem.

Resultatet framholl dven att maltider kan vara extra svara situationer for fordldrar, dar
foréldrar ofta blev tvungna att tolerera vissa sjuka beteenden och samarbeta med barnet pa
dess villkor for att undvika konflikter kring maltiden. Detta visade pa en komplex situation
dar fordldrarna a ena sidan ville att barnet skulle dta, 4 andra sidan var ridda for att denna
anpassning, kompromiss av beteenden, och normalisering av barnets tankar, oavsiktligt
skulle uppritthélla sjukdomen. I en fransk studie av Lecomte et al. (2019) som undersokt
maltidernas betydelse i familjer dér ett barn drabbats av BN framkom till skillnad frdn
resultatet 1 aktuell litteraturdversikt att foréldrar till tondringar med BN inte undvek
konflikter géllande deras barns dtstorningbeteenden. Dock framkom det 1 likhet med
foreliggande resultat att fordldrarna i viss man undvek konflikterna just vid maltiderna. I
resultatartiklarna efterfragade fordldrarna mer hjdlp kring hur de skulle hantera vissa
situationer 1 hemmet, frimst vid maltider, men ocksa mer information om tillstandet, stod,
samt bekréftelse pa att det inte var deras fel att barnet drabbats av en dtstorning. I en
amerikansk studie av Bravender et al. (2017) upplevde forildrarna att de fick bade
stottning och végledning kring deras barns sjukdom, behandling samt hur
maéltidssituationer kunde hanteras. Skillnaden gentemot resultatartiklarna var att dessa
patienter uteslutande vardades pa en slutenvardsavdelning, vilket kan vara en av flera
anledningar till att fordldrarna upplevde en hog grad av stdd frén varden i olika avseenden.

Maltider och sammanhang dér mat var involverat var svara situationer for hela familjen.
Forildrarna kénde att de hade behdvt mer tydliga riktlinjer kring hur de skulle hantera
barnet nér konflikter kring maten uppstod. Att fa tréffa och samtala med andra fordldrar i
samma situation varderades hogt av fordldrarna. Det var sérskilt viktigt att fordldrarna fick
stottning samt bekréftelse pa att barnets matrelaterade beteenden och erfarenheterna vid
maltiderna var normala i kontexten till att barnet var allvarligt sjuk i en dtstorning.
Information om olika dtstorningsbeteenden, praktisk vagledning i hanteringen av olika
maltidssituationer samt beréttelser fran andra fordldrar om hur de lyckats hantera konflikter
ar exempel pa insatser som kan stérka fordldrarna att fa kontroll 6ver maltiderna. Den
familjefokuserade omvardnaden bygger pa fortroende mellan sjukskoterska, patient och
narstdende. Dér ingar bland annat att sjukskoterskan delger viktigt information och
kunskap for att 6ka begripligheten sa att familjen kan kédnna sig delaktig i varden. Genom
detta forhallningssitt kan den familjefokuserade omvardnaden bidra till att familjen kénner
hopp och mening utifrén att omvardnaden bedrivs med familjen i fokus. Genom att visa
familjen respekt och virdighet samt bidra med stod och information kan kénslor av skuld,
frustration och oro minska.
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Ytterligare ett huvudfynd var den psykosociala péfrestningen som préglade fordldrarnas
liv. De upplevde bristande psykologiskt stod under behandlingen, bdde for barnet, dem
sjilva, samt eventuella syskon. Skuld var ett begrepp som ofta férekom 1 resultatet. Skuld
rapporterades i forhallande till att fordldrarna trodde att forklaringen till uppkomsten av
sjukdomen berodde pé deras tidigare beteenden eller uppfostran. Samtidigt menar
Harrington et al., (2015) och Oliveira et al. (2018) att fordldrar faktiskt kan paverka barn
till att utveckla en dtstérning. Uppfostran, stress, brak eller oro i hemmet visade sig kunna
bidra till personlighetsdrag som dkade risken for att insjukna i en #tstdrning. Aven att
kritiskt samtala om mat eller vara restriktiv kring maltider kunde paverka barn negativt.
Detta kan forstds mot den teoretiska utgangspunkten dér familjer binds samman av
emotionella band, en kidnsla av samhdrighet och dmsesidigt engagemang. I familjer
existerar problem inte enbart inom den enskilda individen utan mellan familjens
medlemmar dér alla familjer har olika resurser for att hantera dessa pafrestningar (Wright
et al., 2002). I den aktuella litteraturoversikten framkom att manga foraldrar hade negativa
erfarenheter av att forsoka undvika konflikter. Rddslan av att svika deras barn, maktldshet,
isolering, skuld, skam samt stigma fran néra vinner och bekanta 6kade bordan pa
fordldrarna och ledde till stress, oro och dngest. Fordldrarna rapporterade dven att de kénde
sig forvirrade, frustrerade, skyldiga och maktldsa i att hjdlpa deras barn, ndgot som tidigare
forskning ocksa framhaller. Heath et al. (2017) stodjer detta och menar att den psykiska
pafrestningen av en étstdrning kan gora att fordldrar ifrdgasétter sin egen roll, sitt ansvar,
samt kan komma att vara i behov av eget stod.

Det sjuka barnet konsumerade en stor del av fordldrarnas liv vilket gjorde att allt
planerades kring sjukdomen. I flera av artiklarna framholls traditionella familjeroller dar
mammorna tog sig an ett storre ansvar for sitt barns sjukdom samt var ett storre emotionellt
stod. Detta dr ndgot som dven forskats pa i flera lander. Enligt den amerikanska studien av
Ganson och Hamilton-Mason (2019) var det mammorna som tog pa sig det storsta ansvaret
och var mer kdnsloméssigt engagerade i deras barns sjukdom och vard. Papporna
tenderade att undvika emotionella upplevelser. Detta 6verensstimmer med foreliggande
resultat (Rhind et al., 2016) dér pappor, till barn som hade mycket humdrsvéngningar
relaterat till sin dtstorning, forvéntade sig att mammorna skulle hantera dessa problem.
Aven artikeln av Hooper och Dallos (2012) visade att papporna hade svérigheter i att
hantera kéanslor och sétta sig in 1 emotionella situationer relaterade till barnets dtstorning.

Ett annat huvudfynd visade pa bristfélligt bemotande inom sjukvarden, bristande kunskap
bland sjukvardspersonal och att fordldrarnas sjdlva behovde navigera sig genom
sjukvérden for att f& den professionella hjélp som deras barn var i behov av. Wright et al.
(2002) menar att i en virdkontext kommer en sjuk familjemedlems angelégenheter att
paverka nérstaende pa olika sétt. Dialogen med sjukskoterskan behdver utgé fran att
omvardnad ska utformas for familjens behov, inte bara {for patientens. Det utgdr kirnan i
familjecentrerad omvardnad. For manga forédldrar var det viktigt att en del av behandlingen
dven virdade barnets psykiska formaga och hélsa. Fordldrarna kdnde sig uteldmnade utan
hjélp fran varken bekanta, véinner, andra familjemedlemmar eller virdpersonal. Férdldrarna
hade forvéntat sig mer av varden, att de skulle fa information om varfor sjukdomen
uppstod, vad den innebar och skulle komma att innebdra, anpassad praktisk vigledning for
den enskilda familjen, samt emotionellt stod och hjélp att mota fordldrar 1 samma situation.
Detta stodjs dven av den engelska studien av Konstantellou et al. (2022) som undersokt hur
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foréldrar till unga personer med étstdrning upplevt och hanterat osékerheten kring barnets
sjukdom. I studien framkom likt resultatet i denna litteraturdversikt att fordaldrarna upplevt
en stor frustration och osdkerhet som omgav deras forstaelse av barnets sjukdom och ett
behov av mer rdd och vigledning fran vardpersonal.

Enligt forskning dr barn och ungdomar som lider av dtstorningar bade underbehandlade
och underdiagnostiserade (Knopf, 2021). Det framkom i resultatet att kunskap var ett
viktigt verktyg i relation till att utveckla en forstielse for sjukdomen och en formaga att
hantera de egna kénslorna kring dtstorningen. Om foréldrarna forstod att vissa beteenden
var kopplade till sjukdomen var det ocksa léttare att acceptera och hantera dessa. Det
framkom &ven att fordldrar upplevde att dtstorningar inte tas pa allvar och forstds som
andra sjukdomar. Kunskapen om dessa tillstand saknas inom primérvarden vilket leder till
att det kan ta vildigt 1dng tid innan barnet far réitt vard. Foréldrarna upplevde att
behandlingen fokuserade for mycket pa de somatiska aspekterna av sjukdomen och for lite
pa det psykiska lidandet som drabbade barnet, och familjen. Dock verkade fordldrarna bli
mer positiva och hoppfulla for framtiden under behandlingens gang da de fick en 6kad
forstaelse for barnet och behandlingsprocessens syfte och mal. Det kan finnas flera
anledningar till att patienter med &tstorning inte far rétt vard vid ratt tidpunkt. Enligt
tidigare forskning framhélls det att patienter med &tstorning kan vara en svar och
vardkrdvande grupp att mota, och det kan vara svart for vardpersonal att skapa en allians
med patienten (Sibeoni et al., 2017), dirmed blir det viktigare att skapa allianser med
familjemedlemmar vilket kan vara avgdrande for patientens vérd och behandling (Wallin
et al, 2015). Négot som genomsyrade hela processen, fran dtstorningens debut till avklarad
behandling, var att huvudansvaret for barnets sjukdom lag pé fordldrarna. De upplevde att
de behdvde koordinera och navigera sig genom sjukvarden och att detta ménga ganger
kunde vara véldigt komplext och svért. Allt hamnade pa deras axlar. Detta bekriftas dven i
studien av Tuval-Mashiach et al. (2014) dér forédldrar uttryckt att de blivit helt absorberade
bade praktiskt och kénslomaéssigt av den intensiva varden och behandlingen av deras barns
atstorning.

Slutligen visade resultatet pa hur svart och komplext det &r att varda ett barn med en
atstorning. Hela livet paverkas inte bara for det sjukdomsdrabbade barnet, utan dven
fordldrar lider och drabbas av sjukdomen pa olika sétt. Fordldrar fann sig helt plotsligt i en
ny, overklig situation som de aldrig nigonsin kunnat forebereda sig infor. Atstdrningen tog
snabbt over hela familjens liv, dir fordldrarna bér det yttersta ansvaret. Svarigheter i att {4
tillgdng och ta sig fram inom varden, en brist pa forstaelse for anhorigas behov fran
sjukvérden, och en ineffektiv kommunikation mellan olika vardinrattningar 6kade
frustrationen och isoleringen som fordldrarna kdnde. Forskning har bland annat visat att ett
interdisciplinért forhallningssétt, dér flera komponenter som beteende, nutrition, och
psykiskt miende tas i beaktning, varit framgéngsrikt (Davidsson et al., 2022). Aven
familjebaserad behandling och psykoterapi har visats vara verksamma vid behandling av
atstorningar (Harrington et al., 2015). Fordldrarna kdnde att sjukdomen var svér att fa
grepp om da den drabbade barnet bade fysiskt och psykiskt. Det var svért att forsta vad
som skulle behandlas, i vilken ordning, och varfor. Manga foréldrar blev frustrerade och
osdkra nir de inte forstod hur behandlingen skulle ga till. Att inte fa information om olika
behandlingsalternativ eller tillricklig med information om sjukdomens prognos och
forlopp skapade stress och oro hos den som vardade barnet. Fordldrars deltagande i deras
barns vard och behandling visade sig ha positiva effekter bade for barnet, fordldrarna och
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for familjen 1 6vrigt vilket ocksé framhalls inom den familjefokuserade omvérdnaden
(Wright et al., 2002). Vikten av fordldrarnas delaktighet under sjukdomen har dven stod i
ytterligare forskning som visat att fordldrar spelar en avgorande roll i deras barns
tillfrisknande vid étstorningar (Wallin et al., 2015). Det ar vanligt att fordldrar deltar i sitt
barns vard, sirskilt vid psykiskt 1dngtidssjukdomar, dock kan de uppleva svarigheter och
en 0kad stress 1 samband med detta (Sepulveda et al., 2018). I en kanadensisk studie av
Nadarajah et al. (2021) framholls att bdde ungdomar och deras forédldrar upplevde att
fordldrarnas delaktighet 1 behandlingen hjélpte till att underlétta f6r barnets fortsatta
tillfrisknande.

Metoddiskussion

Denna litteraturoversikt amnade att undersdka foréldrarnas perspektiv, upplevelser och
erfarenheter av att leva med ett barn som diagnostiserats med en &tstorning. For att besvara
syftet genomfordes foreliggande litteraturoversikt med en icke-systematisk metod (Polit &
Beck, 2021). En icke-systematisk litteraturdversikt ar inte lika omfattande som en
systematisk litteraturstudie dér all relevant forskning inkluderas, ndgot som kan vara svart
att omfatta pa kandidatniva (Friberg, 2022b). En systematisk litteraturoversikt uppfyller
hogre krav pa tillforlitlighet &n en icke-systematisk dversikt och foljer dirmed vissa
principer som minimerar risken for att slumpen eller godtycklighet paverkar slutsatsen
(Rosén, 2017). Vid en icke-systematisk litteraturoversikt granskas ett urval av artiklar
inom det valda omrédet (Polit & Beck, 2021). Enligt Rosén (2017) och Kjellstrém (2017)
finns det en risk vid vald metod att endast artiklar som redan kénts till eller artiklar som
stodjer egna asikter eller hypoteser inom dmnet viljs ut, vilket kan leda till att resultatet
speglar en inkorrekt bild av de verkliga forhallandena. I foreliggande litteraturéversikt
valdes artiklar ut efter specifika urvalskriterier, detta ger mindre utrymme for att subjektiva
val av artiklar ska forekomma. Dock forekom dven manuella sokningar efter artiklar, vid
en manuell sokning finns det en storre risk att specifika artiklar véljs ut dé dessa inte foljer
samma systematiska tillvigagangssatt som vid en vanlig sokning. Trots metodens brister
kan en icke-systematisk studie utféras med systematisk struktur for att fa en uppfattning
om dmnet och dirmed bidra med virdefull kunskap inom det valda omridet (Kristensson,
2014; Polit & Beck, 2021). Kraven pa tillimpbara behandlingar som har vetenskapligt stod
och effekt dkar inom hélso- och sjukvarden. Méngden artiklar som publiceras per ar inom
omradet okar kontinuerligt och gor det allt svarare att hélla sig uppdaterad. I relation till
detta ansags en systematisk dversikt for resurskrdvande for detta arbete vilket var en
anledning till att en icke-systematisk oversikt valdes (Rosén, 2017).

Informationssokning &r ett av de forsta stegen som tillimpas vid ett examensarbete. Syftet
med sokningen &r att fa en Overblick 6ver amnesomrddet och placera in det aktuella &mnet
1 ett storre sammanhang (Karlsson, 2017). Under arbetets gang har syftet diskuterats och
problematiserats. I denna studie valdes enbart litteratur som uppfyllde vissa specifika krav
till resultatet, bland annat valdes artiklar som var peer-reviewed, vilket stiarker
trovirdigheten da studierna dr bedomda som vetenskapliga (Henricson, 2017). Endast
artiklar pd engelska inkluderades da engelska ér det vedertagna spriket som brukas inom
forskningen (Friberg, 2022a). Detta kan utgdra en risk for att en artikels essens inte
uppfattas korrekt, da engelska inte 4r modersmal hos dem som genomforde analysen
(Kjellstrom, 2017). Darfor, vid inldsning av artiklar till litteraturversikten brukades
emellanét ett engelskt-svenskt lexikon, detta for att i s& stor utstrdckning som mojligt
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bevara kdrnmeningen i artiklarnas resultat och undvika tolkningsfel. Artiklar éldre 4n tio ar
inkluderades inte 1 litteraturdversikten for att sdkerstilla att aktuell och betydelsefull
forskning framkom i resultatet. Nackdelen med att avgransa sokningen till vissa dr &r att
relevant forskning kan ha forbisetts (Polit & Beck, 2021).

I foreliggande litteraturdversikt har databaserna PubMed och CINAHL anvénts for
informationssokning. Valet av databaser baserades pa fragans natur. Bdda databaser
innehaller material inom omvéardnadsvetenskap och rekommenderas av Sophiahemmets
hogskola. Databaserna ér tva av de storsta sokmotorerna inom omradet och ansags ddrmed
lampliga att anvianda (Kristensson, 2014). Att soka 1 flera databaser med omvardnadsfokus
stirker, enligt Henricson (2017), arbetets validitet och trovirdigheten och 6kar chansen till
att finna fler relevanta artiklar. Syftet med att soka litteratur 1 olika databaser var att fa en
bredare dversikt kring aktuell och betydelsefull forskning inom omrédet. Det hade
eventuellt varit fordelaktigt att genomfora sokningar i ytterligare databaser och pa sa vis
fatt vidare overblick dver kunskapsomréadet. D4 étstorningar rdknas som ett psykiatriskt
tillstdnd fanns det grund for att genomfora sokningar 1 databasen PsycInfo. PsycInfo
innehaller bland annat material inom psykologi och psykiatri (Karlsson, 2017). I ett senare
skede av studien kompletterades det darfor med sdkningar i1 databasen, vilket inte gav
ndgra ytterligare studier av relevans for syftet. Fortsatta sokningar genomfordes under hela
arbetets ging sé att inte nytillkomna studier missades (Rosén, 2017).

De forsta sokningarna genomfordes i databasen PubMed f6ljt av sokningar i databasen
CINAHL. Flera av artiklarna pétraffades i bdda databaserna, och valdes sedan fran
PubMed da det var dir den initiala sokningen genomfordes. Att flertalet artiklar framkom i
bada databaser tyder pa att sokorden som anvints varit relevanta (Henricson, 2017).
Flertalet kombinationer av s6kningar utférdes i databaserna PubMed och CINAHL. Med
stod ifran bibliotekarie frdn Sophiahemmets Hogskola valdes vissa begrepp och termer ut
som var mer relevanta vid sdkningen av artiklar som passade syftet (Ostlundh, 2022). For
att 0ka reproducerbarheten har valet av sokord och hur sdkorden tilldmpats redovisats
noggrant under datainsamling (Friberg, 2022b). S6kning i databaserna genomfordes med
hénsyn till Roséns (2017) beskrivning kring vad som utgér en god sokstrategi, dar
sokningarna bor ge en stor mingd relevanta artiklar utan att inkludera allt for manga
irrelevanta studier. Troligen tillimpades detta pa bekostnad av sokningens sensitivitet, dér
ett antal relevanta artiklar sannolikt exkluderats for att kunna uppna en viss specificitet. |
denna litteraturdversikt har fraimst specialiserade sokningar i databaserna genomforts, men
dven manuella sokningar har tillimpats. Manuell s6kning innebér att man forsoker hitta
relevanta artiklar som svarar pa syftet via referenslistor eller citeringsverktyg till artiklar
inom det valda amnetomradet eller redan utvalda artiklar. Vid manuell s6kning finns en
risk for subjektivt selektivt urval och bristande systematik (Karlsson, 2017). Tva artiklar,
Fletcher et al. (2021) och Coelho et al. (2021), som inkluderades i resultatet hittades via
“‘similar articles”. Dessa tva artiklar kom sedan att dominera stora delar av resultatet. Att
dessa inte patraffades vid sokningen i databaserna kan tyda pa brister vid val av soktermer
eller urvalskriterier.

Enligt Kristensson (2014) kan en litteraturdversikt inkludera savél kvalitativa som
kvantitativa studier. En majoritet av artiklarna i denna litteraturdversikt var av kvalitativ
ansats. Dessa valdes da kvalitativ innehéllsanalys enligt Willman och Stoltz (2017) @mnar
soka forstdelse for olika fenomen som upplevelser och erfarenheter. Eftersom syftet med
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litteraturdversikten var att belysa fordldrars upplevelser ansags studier med kvalitativ
dataanalys mer passande. Aven tre studier med kvantitativ ansats presenteras i resultatet.
Kvantitativa studier baseras pé strukturerade métningar eller observationer och svarar pa
forskningsfragor genom att exempelvis soka samband mellan olika variabler, jamfora eller
beskriva ett fenomen utan djupare statistisk analys (Billhult, 2017; Polit & Beck, 2021).
Att granska savil kvalitativa som kvantitativa data ger olika aspekter inom d&mnet vilket
kan stirka de fynd som pdvisas om, exempelvis, liknande resultat forekommer oavsett
metod (Kristensson, 2014). Friberg (2022b) menar att en litteraturoversikt blir mer
trovirdig om bade kvalitativa och kvantitativa artiklar inkluderas da de kan komplettera
varandra. [ motsats till detta hivdar dock Henricson (2017) att en litteraturdversikt baserad
pa artiklar av samma design 0kar dess kvalitet. Egna reflektioner dver hur fordelningen av
kvalitativa och kvantitativa studier kan ha paverkat litteraturoversiktens reliabilitet har
diskuterats. For troviardigheten har resultatet skildrats sa sanningsenligt som mdjligt. For
att faststilla detta har kontinuerliga diskussioner forts kring aspekter géllande den egna
forforstdelsen och eventuella forutfattade meningar kring dmnet (Kjellstrom, 2017).

Olika urvalskriterier formulerades for att sokningarna skulle ge ett hanterbart och relevant
resultat som svarade pa uppsatt syfte. Valet av genomténkta inklusions- och
exklusionskriterier har ocksé betydelse for studiens kvalitet (Henricson, 2017). For att 6ka
reproducerbarheten har inklusions- och exklusionskriterier tydligt redovisats under
metodbeskrivningen. Utvalda soktermer och begrinsningar i sokningarna redogdrs under
tabell 1. Inga avgrénsningar valdes vid sokningarna avseende specifika
atstorningsdiagnoser eller kon pa fordldrar/vardnadshavare samt barnet med étstorning. Dé
forskningen kring fordldrars upplevelser av att leva med ett barn med &tstérning ar
begrinsad ansags det att sddana avgridnsningar hade gett for fa resultat till
litteraturdversikten. Ingen specifik avgransning gillande geografi eller etnicitet
tilldmpades, detta da dtstorningar &r en grupp av tillstdnd som férekommer, mer eller
mindre, i alla delar av varlden.

Det forstas som en fordel att ingdende artiklar 1 analysen redovisar resultat fran olika
lander vilket enligt Kristensson (2014) dven stérker studiens kvalitet. Fem artiklar var fran
England, tvé fran Kanada, en frdn Nya Zeeland, tva fran Irland, en frdn Kina, en frdn USA,
tvd frdn Sverige och en fran Belgien. Resultatet speglar ddrmed upplevelser fran fordldrar
utifran olika forhallanden och forutséttningar dér hilso- och sjukvarden 1 olika lander
ibland skiljer sig at véasentligt (Kristensson, 2014). Enligt Priebe och Landstrom (2017)
handlar en stor del av det vetenskapliga arbetet om att forsoka forsta hur siker kunskap kan
vara, dér ett av forskningens mal &r att kunskapen som produceras bor gélla dven utanfor
det begridnsade urval som ingar 1 studien. Om resultatet dr gangbart ocksa utanfor den
enskilda studien innebér detta att resultatet dr Gverforbart eller generaliserbart. D4 12 av 15
artiklar var av kvalitativ ansats dir studierna syftade till att studera fordldrars upplevelser
kan det vara svart att dra generella slutsatser da kvalitativa artiklar sillan striavar efter
generaliserbarhet (Priebe & Landstrom, 2017). Inga artiklar som svarade pa syftet hittades
frdn Afrika eller Sydamerika vilket innebar att resultatet 1 foreliggande litteraturoversikt
mdjligen inte dr generaliserbart globalt. Dock fanns det ménga likheter i forédldrarnas
upplevelser av att leva med ett barn med dtstorning oavsett geografi, kultur och exempelvis
skillnader i sjukvardssystem vilket kan tala for en viss generaliserbarhet dven globalt. Da
majoriteten av artiklarna som presenteras i resultatet belyste fordldrars upplevelser till barn
med AN kan det vara svart att generalisera resultatet till andra &dtstorningsdiagnoser. Dock
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innebdr det att resultatet kan bidra med viktig kunskap nér det géller att bemota fordldrar
till barn med AN. Tv4 av resultatartiklarna var studier genomforda i Sverige och en
majoritet av artiklarna i resultatet var studier frn véstvirlden, dirmed kan en viss
overforbarhet till svensk kontext identifieras.

Vid sokning av artiklar till aktuell litteraturdversikt fanns en mycket begransad méngd
forskning inom det valda dmnet. En stor del av litteraturen géllande &tstdrningar handlar
om effekter av specifika behandlingsmetoder, det sjuka barnets perspektiv eller
vardpersonalens upplevelser av att varda personer med &tstorning. Dock fanns det en hel
del artiklar som svarade pa syftet publicerade mellan aren 2000-2010. Dessa exkluderades
dé denna forskning inte ldngre ansags vara tillrickligt aktuell. Ddrmed &r varje artikel noga
utvald for att svara pa det specifika syftet och darmed anses det att dessa artiklar i stort
tacker den forskning som idag finns rérande forédldrarnas upplevelse av att leva med ett
barn som drabbats av dtstorning. Ett annat fynd som uppmérksammades vid s6kningen av
relevanta artiklar var att det fanns mycket lite forskning kring fordldrars upplevelse till
barn med BN da majoriteten av litteraturen handlar om foréldrar till barn med AN. Detta
staimmer med resterande kunskapslidge dar mycket av forskningen som bedrivs inom
atstorningar fokuserar pa AN, troligtvis di denna diagnos ér forenad med 6kad dodlighet.

Forskningsetiska dvervidganden har beaktats infor och under genomférandet av denna
litteraturdversikt. Reflektion dver egna vérderingar och tankar, samt ord och formuleringar
1 uppsatsens olika delar har diskuterats. Etiska dverviganden har uppméarksammats genom
hela processen, fran val av dmne och syfte till genomforande och rapportering samt
spridning av resultat (Kjellstrom, 2017). Enligt Priebe och Landstrom (2017) ér det vid en
litteraturdversikt vanligt med en viss forforstaelse infor det valda amnet och studiens syfte.
Inga tidigare erfarenheter inom omradet fanns vid genomforandet av denna studie. Aven
om det aldrig 4r mojligt att helt utesluta den egna forforstaelsen har det varit viktigt att inte
driva resultatet i studien baserat pd egna forestédllningar kring amnet (Rosén, 2017). Med
hjélp av fasta soktermer och urvalskriterier har enbart artiklar som svarar pa det specifika
syftet fatt representera resultatet. Alla artiklar som analyserats i forevarande
litteraturdversikt ar etiskt godkénda. Detta var sdrskilt viktigt da inkluderade artiklar
genomfort studier pd manniskor (Helgesson, 2015). For att sdkra den vetenskapliga
trovardigheten och 6ka reproducerbarheten har alla killor i1 aktuell dversikt redovisats via
referenssystemet American Psychological Association [APA] (2020). Genom APA har alla
kallor redovisats pa ett systematiskt och tillforlitligt sitt (Kristensson, 2014).

Alla artiklar som inkluderades i resultatet hade en vil beskriven metod med ett tydligt
tillvigagangssitt 1 enlighet med Sophiahemmets bedomningsunderlag av Berg et al. (1999)
och Willman et al. (2016), se bilaga A och bilaga B. Dock bedomdes fem av artiklarna
endast hélla en medelhog kvalitet detta da de exempelvis saknade specifik alder pa barnen
vars fordldrar studerades. Genom att granska innehallet i artikeln gick det dock att utlidsa
att barnen varit i tonaren nir de utvecklat en dtstorning, varav de var relevanta for syftet.
Vid inldsning och sammanstillning av resultatet har valda artiklar noga granskats med
fokus pé att hitta likheter och skillnader som sammanstéllts i olika kategorier (Polit &
Beck, 2021). Via gemensamma fynd i resultatet skapades olika rubriker som speglade
innehallet 1 artiklarna. For att styrka reliabiliteten granskades alla vetenskapliga artiklar
inkluderade 1 resultatet forst var for sig och sedan gemensamt (Henricson, 2017). Enbart
primirkallor har inkluderats i resultatet vilket enligt Kristensson (2014) dkar kvaliteten och
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trovardigheten pa arbetet. Aktuell litteraturdversikt har kontinuerligt kritiskt granskat av
utsedd handledare och andra studenter med syfte att minimera risken for ett riktat resultat
och ddrmed uppna en hogre vetenskaplig kvalitet pa arbetet. Enligt Henricson (2017) dkar
detta studiens trovardighet ytterligare, dd andra utanfor litteraturdoversikten haft mojlighet
att bidra med sina perspektiv pa arbetet. Artiklar som svarade pd syftet har inkluderats
oavsett vad som framkom 1 resultatet. Vid sammanstéllning av artiklarna har ett sa
objektivt forhéllningssatt som mojligt implementerats. Medvetenhet om kvaliteten har varit
en viktig del i forskningsprocessen.

Slutsats

Resultaten visar att fordldrar till barn med dtstérningar genomgar en stor emotionell
pafrestning som vérdare av det sjuka barnet. Utifran forhallningssittet familjefokuserad
omvardnad sa paverkas alla i familjen nér en familjemedlem drabbas av en sjukdom
eftersom en familj ofta delar en kénsla av samhorighet och ett starkt dmsesidigt
engagemang i varandras liv. Forédldrar paverkas emotionellt, psykologiskt, socialt, och
ekonomiskt av att leva med ett barn med en &tstorning. De upplever kénslor av skuld,
skam, isolering och stress som paverkar alla delar i livet. For att varden framdver ska
kunna bemdéta och hantera nérstaende till patienter med &tstdrningar pa ett stottande,
vagledande och meningsfullt sétt finns det ett stort behov av fortbildning inom psykiska
ohilsa generellt, och om &tstdrningsdiagnoser specifikt. Fordldrarna dr i behov av
psykologiskt stod och avlastning i en svar och tidskrdvande situation. Utmaningarna ar
stora géllande samordning av vard kring specifika sjukdomstillstand. Det leder till en 6kad
stress och ansvarsborda for fordldrar som behdver navigera pa egen hand for att fa rétt vard
till sitt barn. En framgéngsfaktor har visat sig vara att erbjuda fordldrar att aktivt delta i
deras barns behandlingar, for att mota andra familjer 1 liknande situationer. Det visade sig
dven ha god inverkan pé fordldrars psykiska vdlmaende samt bidra till en 6kad forstéelse
for deras barns sjukdomstillstand.

Fortsatta studier

Mellan aren 2012-2022 var forskningen begrinsad géillande fordldrars upplevelser av att
leva med ett barn som har diagnostiserats med en dtstorning. Flera studier publicerades
mellan 2000-2010. Forskningsgapet kan konstatera att det finns ett behov av fortsatta
studier inom omrédet, bade till férdel for patienten, nérstdende, och vardpersonal.
Resultatet pavisar att vardpersonal 1 dagsléget inte ar rustade for att bemdta patienter med
en dtstorning och deras fordldrar med forstielse, information och aktuell kunskap.
Atstorningar dr komplexa sjukdomstillstdnd, och psykisk ohilsa &r ett folkhilsoproblem
som Okar. Ur ett hdllbarhetsperspektiv dr det angeldget med fortsatt forskning pa omradet,
bade nationellt och globalt, eftersom det generella forskningsgapet visar sig vara
anmarkningsvart, framfor allt utanfor vasterldndska kulturer.

Artiklarna till foreliggande litteraturdversikten har himtats fran olika ldnder, och dédrmed i
viss mén frén olika kulturer och vardkontexter. Synen pa étstorningar kan skiljas at, dock
har dessa skillnader inte har tagits upp i resultatet, men flera av studiedeltagarna har varit
eniga om att bristfalliga bemdtanden inom sjukvérden varit ett aterkommande problem. Da
denna litteraturdversikt endast utgér fran fordldrars upplevelser, skulle det vara intressant
att utfora en studie med samma fragestdllning, men utifrn sjukskoterskans perspektiv.
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FramfGr allt for att fa en 6kad forstaelse for varfor utbredda kunskapsluckor finns kring
atstorningsdiagnoser, samt hur varden kan samordnas mer effektivt for att hjdlpa dessa
familjer till ritt vardinstanser pd kortare tid. Eftersom psykisk ohélsa, déribland
atstorningar, okar i samhéllen kan bristen pa kunskap och bemdtande komma att innebéra
allvarliga konsekvenser for denna patientgrupp och deras familjer.

Det hade dven varit intressant att utfora en studie med samma fragestéllning som utgick
utifran ett syskonperspektiv. Den hér litteraturdversikten pavisade hur de psykosociala
pafrestningarna paverkade och foréndrade livet for fordldrar till barn som diagnostiserats
med en dtstorning. Med tanke pa att en syskonrelation och forédldrarelation kan skilja sig at
vésentligt, hade det varit viardefullt att lyfta syskonens perspektiv for att forsta hur det ar att
leva 1 skuggan av sitt sjuka syskon.

Klinisk tillimpbarhet

Resultatet som presenterats 1 denna litteraturdversikt visar pd behovet av 6kad forstaelse
och kunskap inom omréadet dtstorningar och kring fordldrars tillvaro och upplevelser av att
leva med ett barn som drabbats av en dtstorning. Genom att fordldrarnas roster blir horda
kan férhoppningsvis varden for bade patienter och stodet for deras fordldrar forbéttras samt
anpassas efter hela familjens behov. Resultaten, som &r inhdmtade frén studier i olika
lander, visar att deltagarna i studierna vittnar om liknande upplevelser och erfarenheter. En
stor del av upplevelserna nér det giller sjukvardens bemdtande, behandling och
psykologisk stottning dr negativa. Det tog ldng tid for manga familjer att hamna inom rétt
vardinstans. Detta tyder pa att sjukvérden, bade nationellt och globalt, ligger efter nér det
kommer till vard av étstdrningar. Eftersom psykisk ohélsa dr ett 6kande globalt
folkhidlsoproblem é&r det av ytterst samhéllsrelevans att forebygga och behandla patienter
samt tillgodose berdrda nérstdendes behov samt psykiska maende. Detta kan med fordel
ske genom utbildning och kompetenshojning hos vardpersonal inom béade primérvarden
och den specialistvard som berdr dtstdrningar.

Sjalvstindighetsdeklaration

Forfattarna Rosanna Farnman och Camilla Flack har i lika stor omfattning bidragit till alla
delar av denna litteraturdversikt.
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BILAGA A

Sophiahemmet Hogskolas bedomningsunderlag for vetenskaplig klassificering samt kvalitet avseende studier med kvantitativ och kvalitativ metodansats, modifierad utifran
Berg, Dencker och Skérsater (1999) och Willman, Bahtsevani, Nilsson och Sandstrom (2016).

KOD OCH KLASSIFICERING

VETENSKAPLIG KVALITET

I = Hog kvalitet

1=
Medel

III = Lag kvalitet

Randomiserad kontrollerad studie/Randomised
controlled trial (RCT) &r prospektiv och innebér
jamforelse mellan en kontrollgrupp och en eller
flera experimentgrupper.

Storre valplanerad och vl genomford
multicenterstudie med adekvat beskrivning av
protokoll, material och metoder inklusive
behandlingsteknik. Antalet deltagare tillrackligt
stort for att besvara fragestdllningen. Adekvata
statistiska metoder.

Randomiserad studie med fa deltagare och/eller for ménga
delstudier, vilket ger otillrdcklig statistisk styrka. Bristfélligt antal
deltagare, otillrackligt beskrivet eller stort bortfall.

Klinisk kontrollerad studie/Clinical controlled
trial (CCT) ar prospektiv och innebér jamforelse
mellan kontrollgrupp och en eller flera
experimentgrupper. Ar inte randomiserad.

Vilplanerad och vil genomford studie med
adekvat beskrivning av protokoll, material och
metoder inklusive behandlingsteknik. Antalet
deltagare tillréckligt stort for att besvara
frégestéllningen. Adekvata statistiska metoder.

Begrénsat/for fa deltagare, metoden otillrickligt beskriven, brister i
genomforande och tveksamma statistiska metoder.

Icke- kontrollerad studie (P) &r prospektiv men
utan relevant och samtida kontrollgrupp.

Vildefinierad fragestéllning, tillrackligt antal
deltagare och adekvata statistiska metoder.

Begrinsat/for fa deltagare, metoden otillrdckligt beskriven, brister i
genomforande och tveksamma statistiska metoder.

Retrospektiv studie (R) dr en analys av historiskt
material som relateras till nigot som redan har
intrdffat, exempelvis journalhandlingar.

Antal deltagare tillrdckligt stort for att besvara
fragestillningen. Vilplanerad och vél genomford
studie med adekvat beskrivning av protokoll,
material och metoder.

Begrénsat/for fa deltagare, metoden otillrickligt beskriven, brister i
genomforande och tveksamma statistiska metoder.

Kbvalitativ studie (K) &r vanligen en undersdkning
dér avsikten &r att studera fenomen eller tolka
mening, upplevelser och erfarenheter utifran de
utforskades perspektiv. Avsikten kan ocksa vara att
utveckla begrepp och begreppsmaéssiga strukturer
(teorier och modeller).

Klart beskriven kontext. Motiverat urval. Vil
beskriven urvalsprocess, datainsamlingsmetod,
transkriberingsprocess och analysmetod.
Beskrivna tillforlitlighets/ reliabilitets-hédnsyn.
Interaktionen mellan data och tolkning pavisas.
Metodkritik.

Daligt/vagt formulerad fragestillning. Deltagargruppen ar
otillrdckligt beskriven. Metod/analys otillrdckligt beskriven.
Bristfillig resultatredovisning.

* Négra av kriterierna utifran I = Hog kvalitetet r inte uppfyllda men den vetenskapliga kvaliten virderas hogre én III = Lag kvalitet.
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BILAGA B

Matris over inkluderade resultatartiklar

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
White, H. J., Disturbance at the | Att undersoka Design: Kvalitativ metod 9 Mammorna rapporterade att deras barns | K
Haycraft, E., dinner table: mammors Urval: Nio fordldrar (alla kvinnor) till ) sjukdom och relaterade 1
Williamson, 1., & Exploring mothers’ | upplevelse av sju dottrar och tva sdner som antingen atstorningsbeteenden skapade mycket
Meyer, C. experiences of maltidssituationen | genomgick eller nyligen genomgatt frustration och konflikter under
2022 mealtimes when nér barnet lider av | behandling for anorexia nervosa (16— maéltiderna. Bland annat vigrade barnen
England caring for their son | anorexia nervosa 24 ar) exempelvis att dta, gdmde eller kastade

or daughter with Datainsamling: Semistrukturerade mat, spottade ut maten i servetter eller

anorexia nervosa intervjuer via telefon eller fysiskt mote drack stora méngder vatten for att inte

Dataanalys: Interpretativ behova éta.
fenomenologisk analys
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dar studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Coelho, J. S., Suen, J., | Parental Att forsta Design: Kvalitativ metod 10 Flera problem uppmairksammades av K
Marshall, S., Burns, experiences with foréldrarnas Urval: 10 fordldrar (6 kvinnor och 4 (-) fordldrarna i studien, bland annat fanns I

A.,Lam,P. Y., &
Geller, J.

2021

Kanada

their child’s eating
disorder treatment
journey

upplevelse av vad
som hindrar och
vad som
underlattar
tillgangen till

maén) till barn (11-18 ar) med en
atstorningsdiagnos
Datainsamling: Semistrukturerade
intervjuer

det en oro kring bristen pa lampligt
psykiskt stod for barnet och svarigheter
med 6vergangen mellan olika
vardnivaer. I bérjan av
behandlingsprocessen var det vanligt att

Arbetsmaterial, far ej kopieras




specialiserad vard
for deras barn med
atstorning

Dataanalys: Interpretativ
induktionsanalys

fordldrarna tog pé sig skulden for
barnets sjukdom.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dar studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Fletcher, L., Trip, H., | Life is different Att underska Design: Kvalitativ metod 9 De flesta i studien var fordldrar till ett K
Lawson, R., Wilson, now — impacts of | perspektiv och Urval: Nio vérdare, varav atta (-) barn med dtstorning. Dessa menade att I
N., & Jordan, J. eating disorders erfarenheter hos fordldrar (tva mén och sex kvinnor) sjukdomen hade stor paverkan pa deras
2021 on Carers in New | dem som vardar en | samt en partner till en person med relation med barnet och att sjukdomen
Nya Zeeland Zealand: a familjemedlem atstorning. Majoriteten (66 procent) av inverkade pa alla aspekter av livet bade
qualitative study med en dtstdrning | de anhodriga som drabbats av for den drabbade, virdaren och andra
dtstorning hade sin debut under familjemedlemmar. En 6kad oro och
tonaren vaksambhet hos vardarna fanns dven efter
Datainsamling: Semistrukturerade att barnet blivit béttre eller tillfrisknat.
intervjuer
Dataanalys: Induktiv tematisk analys
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet
Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dar studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Williams, E. P., ““My Whole Att undersoka Design: Kvalitativ metod 12 Studiens resultat visade pé tvetydigheten | K
Russell-Mayhew, S., World Fell foréldrars ) kring upptickten av att ens barn lider av | I
Apart”: Parents upplevelser av att anorexia nervosa. Isolationen, sveket
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Moules, N. J., &
Dimitropoulos, G.
2020

Kanada

discovering their
child has anorexia
nervosa

uppticka att deras
barn drabbats av
anorexia nervosa

Urval: 12 fordldrar (nio kvinnor och
tre mén) till totalt sju dottrar och tva
soner (12-25 ar) med anorexia nervosa
Datainsamling: Ostrukturerade
intervjuer

Dataanalys: Hermeneutiskt,
fenomenologiskt analysforfarande

och kénslan av forlust hos fordldern/
fordldrarna samt den komplicerade
familjedynamiken som uppstér under
processen.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
McArdle, S. Parents’ Att undersoka Design: Kvalitativ metod 16 Forildrarnas upplevelser av varden K
2019 experiences of fordldrars Urval: 15 fordldrar (12 kvinnor och 3 1 paverkades av I
Irland health services for | upplevelser av mén) som vars dottrar (11-21 ar vid behandlingsbegrinsningar,
the treatment of varden i samband diagnos) nyligen eller vid tillfallet for kommunikation mellan familj och
eating disorders: a | med behandling av | studien genomgick en behandling for véardgivare samt osékerhet kring varden.
qualitative study atstorningar atstorning
Datainsamling: Semistrukturerade
intervjuer
Dataanalys: Tematisk analys
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet
Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dar studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Sun, K. S., Lam, T. Treatment of Att utforska Design: Kvalitativ metod 6 Fordldrarna uttryckte ett missndje kring | K
P., Kwok, K. W, Chinese upplevelser av att | Urval: Sex fordldrar (fyra kvinnor och ) utfallet av behandlingen, I
adolescents with soka hjilp och tvd méin mellan &ldrarna 4957 ar) till sjukhusvistelsen, relationen till
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Chong, K. Y., Poon,
M. K., & Wu, D.
2019

Kina

anorexia nervosa
in Hong Kong:
The gap between
treatment
expectations and
outcomes

behandlingsresulta
ten bland kinesiska
foréldrar till
ungdomar med
anorexia nervosa
(AN)

barn och tonaringar med anorexia
nervosa (alder ej specificerad)
Datainsamling: Semistrukturerade
intervjuer

Dataanalys: Innehallsanalys

véardpersonalen, vardpersonalens
kunskap kring AN, och samarbetet
mellan olika professioner inom varden.
Forildrarna upplevde att de inte fick
tillrdckligt med information om
behandlingsplanen frén vardpersonalen
vilket gjorde dem osékra. Foraldrarna
upplevde att varden av AN framst var
fokuserad pé barnets vikt och att det
psykologiska stodet var begrénsat.

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, I1 = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dar studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Rienecke,R.D., & Psychopathology Att undersoka Design: Tvérsnittsstudie 126+79 Foridldrarnas uttryckta kénslor och P
Richmond R. L. and expressed sambandet mellan | Urval: 126 fordldrar, (73 kvinnor och () psykopatologi hade ett samband med 1
2017 emotion in parents | fordldrarnas 53 min) till totalt 79 patienter med en patientens allvarlighetsgrad av symtom.
USA of patients with psykopatologi, atstorning (12-24 ar) Mammor i hogre utstrackning én pappor.
eating disorders: fordldrarnas Datainsamling: Familjenkéat samt Forildrarna hade hogre resultat pa
Relation to patient | uttryckta kénslor checklista for symtomkontroll allmén psykopatologi i jimforelse med
symptom severity | och patientens Dataanalys: T-tester, Chi-2-tester, samt icke-patient population.
allvarlighetsgrad multivariat analys med kovariabel
av symtom (MANCOVA)
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet
Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
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Rhind, C., Salerno, The objective and | Att undersoka Design: Tvérsnittsstudie 196 Mammor tillbringade mer tid/dag én P
L., Hibbs, R., Micali, | subjective upplevd Urval: 196 foréldrar till totalt 144 barn | (-) pappor at att forbereda mat samt |
N., Schmidt, U., caregiving burden | vardborda, stress, med AN (13-21 &r) kanslomassigt stod for sina barn.
Gowers, S., and caregiving tillm&tesgaende Datainsamling: Semistrukturerade Mammor upplevde hogre stressnivaer
Macdonald, P., behaviours of beteenden, kénslor | intervjuer och self-report enkiter och tillmétesgaende beteenden dn
Goddard, E., Todd, parents of och vardande Dataanalys: Beskrivande statistik pappor.
G., Tchanturia, K., Lo | adolescents with fardigheter hos (SPSS), hierarkisk linjdr modellering,
Coco, G., & Treasure, | anorexia nervosa foréldrar till barn och Spearmans korrelationer
I med anorexia
2016 nervosa
England
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet
Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Engman-Bredvik, S., | Multi-family Att undersoka Design: Kvalitativ metod 12 Fordldrarna var positiva till K
Carballeira Suarez, therapy (MFT) in | MFT som en del Urval: 12 foréldrar (sex kvinnor och ) behandlingsformen som ett anvéndbart I
N, Levi, R, & anorexia nervosa - | av anorexia sex mén) till totalt sex dottrar (12—17 komplement till andra behandlingar.
Nilsson, K. a qualitative study | nervosa- ar) MEFT hjilpte fordldrarna fa en djupare
2016 of parental behandling fran ett | Datainsamling: Semistrukturerade forstaelse for deras barns sjukdom och
Sverige experiences fordldraperspektiv | intervjuer och frageformulér hjélpa dem hitta copingstrategier.
Dataanalys: EPP-metod med tematisk Foréldrarna fann dven stod hos varandra
analys vilket lindrade kénslor som skam och
skuld.
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet
Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
datainsamling och
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Land (dér studien analys)
genomfordes)
Depestele, L., The role of non- Att undersoka Design: Tvérsnittsstudie 130 Forildrar till barn med en &tstorning P
Lemmens, G. M. D., suicidal self- fordldrars Urval: 130 fordldrar (65 kvinnor och ) samt sjdlvskadebeteende hade mer I
Dierckx, E., Baetens, | injury and binge- | upplevelser av 65 mén) till totalt 65 dottrar (1425 ar) negativa vardupplevelser. Mammor hade
L., Schoevaerts, K., & | eating/ purging slutenvérden for Datainsamling: Enkéter och dock mer positiva erfarenheter av varden
Claes, L. behaviours in the | sina barn som har | fragestdllningar man utvérdering av dn pappor.
2016 caregiving en dtstorning med | symtomkontroll
Belgien experience among | eller utan ett icke- | Dataanalys: Multivariat analys med
mothers and suicidalt kovariabel (MANCOVA)
fathers of sjdlvskadebeteende
adolescents with
eating disorders
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet
Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
McCormack, C., & Caring for and Att underséka den Design: Kvalitativ metod 10 Studien visade att fordldrarna var vél K
McCann, E. adolescent with subjektiva Urval: 10 foréldrar (sju kvinnor och tre | (-) medvetna om hur mycket sjukdomen I
2015 anorexia nervosa: | upplevelsen fran mén) till tonaringar (&lder ¢j inverkade pa alla aspekter av
Irland parent’s views fordldrar som specificerad) med anorexia nervosa familjelivet. Trots den negativa
and experiences vardar ett barn Datainsamling: Semistrukturerade paverkan av sjukdomen hade fordldrarna
diagnostiserad med | intervjuer hopp om att deras barn skulle tillfriskna
anorexia nervosa Dataanalys: Dataprogrammet NVivo 9
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet
Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
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Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Thomson, S., Adolescents with | Att undersoka Design: Kvalitativ metod 8 Foréldrarna beskrev tidiga tecken av K
Marriott, M., Telford, | a diagnosis of fordldrars Urval: Atta forildrar till barn som (-) anorexia nervosa men forvéntade sig en 1T
K., Law, H., anorexia erfarenheter av att diagnostiserats med anorexia nervosa kortlivad viktminskning under tonaren.
McLaughlin, J., & nervosa: parents' | inse att deras barn (11-18 ar) De anvénde internet for information
Sayal, K. experience of har en &tstérning Datainsamling: Semistrukturerade vilket hjélpte forédldrarna att erkénna
2014 recognition and | och sdka hjélp intervjuer och frageformular problemen. Efter flera egna forsok att
England deciding to seek Dataanalys: Interpretativ hjélpa sina barn sokte de professionell
help fenomenologisk analys hjélp, ndgot som flera dnskade att de
hade gjort tidigare.
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet
Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Bezance, J., & Mothers' Att utforska Design: Kvalitativ metod 9 Mammorna upplevde stress i samband K
Holliday, J. experiences of mammors Urval: Nio forildrar (alla kvinnor) (-) med deras barns sjukdom och 1T
2014 home treatment erfarenheter av att som bodde med sina dottrar med behandlingen i hemmiljon som
England for adolescents ha diagnostiserad anorexia nervosa (alder fokuserade pa familjerelationer och
with anorexia familjebehandling i | ej specificerat) barnets psykologiska behov syftade till
nervosa: an hemmiljéon som en | Datainsamling: Semistrukturerade att avlasta forédldrarna, stirka dem i sin
interpretative del av behandlingen | intervjuer roll och ge familjen en mojlighet att leva
phenomenologic | for sina dottrars Dataanalys: Interpretativ ett s& normalt liv som mojligt.
al analysis anorexia nervosa fenomenologisk analys Mammorna upplevde bade positiva och
negativa aspekter av behandlingen.
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet
Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet

Arbetsmaterial, far ej kopieras

8




Land (dér studien

datainsamling och

genomfordes) analys)
Svensson, E., Nilsson, | Parents' Att utforska Design: Kvalitativ metod 10 Upplevelser angdende social storning, K
K., Levi, R, & experiences of fordldrars Urval: 10 foraldrar (sex kvinnor och ) kanslomaissig paverkan och I
Carabelleria Suarez, having and erfarenheter av att fyra mén) till barn med en &tstorning copingstrategier framkom. Forédldrarna
N. caring for achild | haoch ta hand om (1618 ar) upplevde sjukdomen och vardagen som
2013 with an eating ett barn med en Datainsamling: Semistrukturerade bekymmersam, oroliga for syskon samt
Sverige disorder atstorning intervjuer en negativt paverkad relation med sin
Dataanalys: Interpretativ partner. Aven kiinslor av maktldshet,
fenomenologisk analys skuld, skam, social isolering framkom
och att situation ofta kindes utmanande
och krévande.
Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, II = Medel kvalitet, III = Lag kvalitet

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare Resultat Typ
Ar (for publikation) (Design, urval, (bortfall) Kvalitet
Land (dér studien datainsamling och
genomfordes) analys)
Hooper, A., & Dallos, | Fathers and Att undersoka Design: Kvalitativ metod 3 Resultatet visade att deltagarna hade K
R. daughters: Their | pappors erfarenheter | Urval: Tre fordldrar (alla mén) till tre ) svérigheter att komma i kontakt med sitt | I
2012 relationship and | och forhéllande till dottrar (1625 ar) med anorexia emotionella inre.
England attachment sin dotter som nervosa

themes in the
shadow of an
eating disorder

drabbats av anorexia
nervosa

Datainsamling: Adult Attachment
interviews (AAI) och ostrukturerade
intervjuer

Dataanalys: Interpretativ
fenomenologisk analys

Randomiserad kontrollerad studie (RCT), Klinisk kontrollerad studie (CCT), Icke - kontrollerad studie (P), Retrospektiv studie (R), Kvalitativ studie (K)
I = Hog kvalitet, I1 = Medel kvalitet, I1I = Lag kvalitet
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