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Abstract

Titel: Vad hander om jag inte orkar? — En studie om anhdriga till personer med
psykossjukdom.

Forfattare: Emelie Haglund & Mathilda Johansson

Syftet med studien var att undersdka vilka omsorgsbordor som anhériga beskriver i relation
till deras narstaendes psykossjukdom, vilka behov av stod som anhériga beskriver samt hur
familjedynamiken har paverkats av den narstaendes psykossjukdom.

Metoden for insamling av empiri var kvalitativa enskilda intervjuer med sju anhdriga till
personer med psykossjukdom. Av de intervjuade var fyra foréldrar och tre systrar.
Intervjuerna varade mellan 40-70 minuter och gjordes pa semistrukturerat vis med en
forberedd intervjuguide. Valet av analysmetod var kvalitativ innehallsanalys och det
empiriska materialet har tolkats med en induktiv ansats. Ur empirin identifierades fyra
huvudkategorier vilka sedan Iag till grund for analysen. Dessa var: objektiv omsorgsborda,
subjektiv omsorgshérda, behov av stdd och familjedynamik.

Resultatet visade att anhoriga upplevde bade objektiv och subjektiv omsorgshérda. Den
objektiva omsorgsbordan beskrevs i relation till praktiska géromal som att skapa struktur,
bista ekonomiskt och hjélpa till med myndighetskontakter men ocksa att alltid finnas
tillganglig. Den subjektiva bordan beskrevs som oro, rédsla, ilska samt skuld och skam
kopplat till sjukdomens stigma. Resultatet visade att anhdrigas behov av stdd handlade om allt
fran information och avlastning till nagon att prata med. Nar den offentliga sektorn inte svarat
upp pa deras behov har de istallet fatt forlita sig pa sina sociala natverk. Slutligen visade
resultatet att det finns skillnader mellan hur de som ar foréldrar och de som &r syskon
upplevde omsorgshdrdan. Den nérstaendes insjuknande skapade en krisreaktion som drabbade
hela familjen. Det i sin tur bidrog till slitningar och upplevelser av svek mellan
familjemedlemmar.

Nyckelord: Anhorig, omsorgsbdrda, psykossjukdom, associerad stigma, familjedynamik.
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Forord

TACK!

Forst och framst vill vi rikta vart varmaste tack till ni sju anhdriga som sa generdst har delat
med er av era erfarenheter. Utan er hade inte den hér uppsatsen varit mojlig att skriva. Tack

for att vi fick fortroendet att fora era berattelser vidare.

Vi vill dven tacka var handledare Stig Grundvall. Vi har kant att du har varit tillganglig och
engagerad under processen. Tack for dina kommentarer, for att du har gett oss utrymme till

reflektion och diskussion samt ett stort tack for tillgangen till ditt personliga bibliotek.



1. Inledning

Vissa katastrofer skapar stora rubriker medan andra pagar i tystnad. Ibland ar det en enskild
svar handelse som ett plotsligt dodsfall eller en naturkatastrof som orsakar en stor kris, ibland
sker den svara handelsen vid upprepade tillfallen under en lang tid (Hedrenius & Johansson,
2013). En ofta forbisedd kris och sorgeprocess ar den som bland annat anhériga till personer
med psykossjukdom bér (Nunstedt et al., 2014). Awad och Voruganti (2008) framhaller att
nar nagon drabbas av en psykossjukdom drabbas hela familjen och den totala livssituationen
paverkas. Anhoriga befinner sig plétsligt i en komplex verklighet med kanslor som pendlar
fran hopp och acceptans till maktloshet, skam och sorg (Nunstedt et al., 2014).

Att anhoriga upplever kanslor som skuld, skam, oro och ilska i relation till deras narstaendes
sjukdom ér inte alls ovanligt (Conse & Lundin, 2012). Kénslorna kan vidare kan kopplas till
den stigmatisering som upplevs i samband med att deras narstaende avviker fran samhallets
normer. Under 1960- och 70-talet beskylldes i synnerhet mddrar for att ha orsakat att deras
barn fatt schizofreni (Flyckt & Torell, 2015). Begreppet schizofrenogena modrar myntades
vilket syftade till att dessa modrar skulle varit kyliga och avstandstagande till sina barn. Det
innebar en form av stigmatisering, som inte bara drabbade den sjuke, utan ocksa dennes
omgivning och foraldrar. Tack vare modern forskning och nya behandlingsmetoder &r
forutsattningarna for patienter och deras anhoériga idag battre (Conse & Lundin, 2012). Dock
kvarstar manga myter och fordomar kring psykossjukdomar vilket fortfarande paverkar

upplevelsen av stigma.

Sedan den svenska psykiatrireformen 1995 har allt fler patienter med psykiska diagnoser
hamnat i 6ppenvarden vilket ocksa okat belastningen for anhdriga (Nystrom & Svensson,
2009). Forskning visar att anhoriga till personer med psykossjukdom har en hogre niva av
omsorgshorda jamfort med de som vardar en anhériga med somatisk sjukdom (Flyckt et al.,
2011). Majligheterna till avlastning &r ofta sma eller obefintliga. En konsekvens av det blir att
de anhdrigas eget maende paverkas negativt (Flyckt & Torell, 2015). Att stotta en
familjemedlem som har en psykossjukdom tycks sammanfattningsvis innebéra att den
anhorigas egna behov sallan far sta i fokus. Med foljande studie amnar vi darfor belysa
anhorigas situation och upplevelser for att pa sa satt rikta stralkastarna mot en grupp vars

roster sallan blir horda.



1.1.1 Studiens relevans for socialt arbete

Vi som skriver uppsatsen har under socionomutbildningen kommit i kontakt med anhériga
fran olika malgrupper. Vi har funnit en gemensam namnare, namligen att anhoriga gor ett
omfattande arbete som allt for ofta gar obemarkt forbi. Manga anhériga gar dessutom igenom
en stor kris nar deras narstaende blir allvarligt sjuka och forlorar tidigare formagor. Flera av
de anhériga som vi har tréffat i foljande studie berattar att de ar den enda som har en
helhetshild Gver sin narstaendes situation. De vittnar om en stor radsla for vad som ska handa
om de inte finns eller orkar. Ar 2009 genomférdes en lagéndring i Socialtjanstlagen 5 kapitlet
10 § som tydliggjorde kommunens ansvar att erbjuda stod till anhriga som vardar en
nérstdende. Andringen bestod av att ordet “bor’ dndrades till “skall” (Socialstyrelsen, 2016b,
SFS, 2001:453). Inom saval socialtjansten som hélso- och sjukvarden &r det socionomer som
ar den yrkesgrupp som i hog utstrackning ansvarar for dessa fragor. Var férhoppning ar att
uppmarksamma bade framtida och verksamma socionomer om att var roll att verka som det
yttersta skyddsnatet for de mest utsatta i samhéllet dven inkluderar att lyfta blicken och se till

anhoriga som star bredvid dem.

Det dvergripande syftet med studien dr att belysa anhorigas situation och upplevelser av att ha
en narstaende med psykossjukdom. Mer specifikt ar vi intresserade av att studera de
omsorgshordor som uppstar och hur den narstaendes psykossjukdom i férlangningen kan
tankas paverka familjedynamiken och behovet av stdd.

For att besvara syftet kommer vi att utga fran foljande fragestallningar:

1. Vilka omsorgshordor beskriver anhériga uppstar i relation till deras narstaendes
psykossjukdom?

2. Vilka behov av stod beskriver anhériga att de har i relation till deras narstaendes
psykossjukdom?

3. Hur beskriver anhoriga att familjedynamiken har paverkats av deras narstaendes

psykossjukdom?



1.3.1 Omsorgshorda

Omsorgsborda ér var oversittning av det engelska begreppet *burden of care’. Begreppet
syftar till de pafrestningar som det kan innebéra for anhoriga att varda en narstaende (Awad &
Voruganti, 2008). Begreppet kan delas upp i tva kategorier, objektiv och subjektiv
omsorgshorda (Awad & Voruganti 2008, Sreeja, 2013). Den objektiva bordan syftar till
omsorgsbordans inverkan pa hushallet vilket exempelvis kan vara ekonomiska forluster,
okade hushallssysslor, praktiska ataganden och halsoproblematik. Den subjektiva bordan
syftar till hur en enskild familjemedlem upplever situationen samt i vilken grad de upplever
att de bar kanslor som skuld, skam och andra negativa psykologiska reaktioner i forhallande
till situationen (Ostman, 2005).

1.3.2 Anhoriga och nérstaende

Tva centrala begrepp som berdrs i studien ar anhorig och narstadende. Inom halso- och
sjukvarden anvands narstaende for att beskriva patientens narmaste krets medan socialtjansten
anvander ordet anhorig for att beskriva densamma (Socialstyrelsen, 2016b). Begreppen
anvands alltsa inte konsekvent inom varken lagtexter eller av olika myndigheter. Darav finns
det en relevans att definiera begreppens betydelse i denna studie. Vi har valt att utga fran

Socialstyrelsens definition vilken &r foljande:

Med anhériga menas personer som vardar eller stodjer narstaende. Narstaende &r den som
tar emot omsorg, vard och stod. Exempel pa personer som omfattas av bestammelsen &r
anhariga till personer med psykisk eller fysisk funktionsnedsattning, langvarig psykisk
eller fysisk sjukdom samt anhdriga till personer med missbruks- eller beroendeproblem.
Bestammelsen galler for foraldrar till barn eller vuxna som stammer in pa nagot av detta

och &ven for deras eventuella vuxna barn. (Socialstyrelsen, 2016a)

1.3.2 Psykossjukdomar

Genomgaende i studien anvands definitionen person med psykossjukdom for att beskriva de
narstaendes funktionsnedséttning. Psykossjukdomar ar ett samlingsbegrepp for de diagnoser
som innebér en forandrad verklighetsuppfattning och nedsatta sociala och kognitiva

funktioner (Socialstyrelsen, 2017). | begreppet inkluderas diagnoserna schizofreni,



schizofreniform psykos, schizoaffektivt syndrom, kronisk vanforestallningssyndrom,

ospecificerad icke-organiska psykos och kortvariga psykoser.

1.3.3 Associerad stigma

Enligt Goffmans (2014) teori om stigma handlar stigmatisering om uppfattningar av att
personer besitter oonskade egenskaper som skiljer personen fran resten av medlemmarna i
samhaéllet. Stigmat drabbar i forsta hand de som har direkt erfarenhet av nagot som ar
stigmatiserande i samhallet. | andra hand kan stigma dven drabba de som har en social
relation till nagon som drabbas av stigma. Detta begrepp kallas associerad stigma, vilket &r ett

relevant begrepp for den har studien.

Som Socialstyrelsens definition av anhorig vittnar om &r det ett stort begrepp som inte
nddvandigtvis behdver innefatta relation via blodsband eller aktenskap. For att avgransa
studien valde vi att enbart rikta oss till anhériga i ursprungsfamiljer. Vi 6nskade intervjua
barn, foraldrar och syskon till drabbade. I slutdndan fick vi enbart tag pa tva kategorier vilka
var syskon och foréldrar. Samtliga anhériga som har deltagit i studien har kontaktats genom
en och samma enhet i Vastra Gotalandsregionen (hadanefter bendmnd som enheten). Denna
enhet arbetar med personer med psykossjukdomar samt har anhorigutbildningar. P& grund av
resurs- och tidsbrist har vi valt att inte soka upp andra organisationer som arbetar med
anhoriga till personer med psykossjukdomar.

Under hela studiens gang har bada uppsatsforfattarna varit delaktiga i forskningsprocessen.
Arbetet har delats lika fran det inledande arbetet med litteratursokning till intervjuprocessen
och avslutningsvis sjalva produktionen av uppsatsen. Vart samarbete har praglats av en arlig
och rak kommunikation. Det var pa forhand uttalat att vi 6nskade kunna vara konstruktivt
kritiska med varandra. Pa sa vis har det kants naturligt att korrekturlasa varandras texter och
fortydliga det som behovts. Under processen har olika ansvarsomraden funnits men vi har
hela tiden sett till att finna tid for att bolla idéer och stycken med varandra for att fa béasta
resultat.



2. Bakgrund

| féljande kapitel kommer vi ga igenom vad det innebar att ha en psykossjukdom och hur
sjukdomen yttrar sig. Vidare kommer det goras en historisk dverblick kring hur psykiatrin sett
ut och utvecklas sedan tidigt 1900-tal. Dessa rubriker blir viktiga for att forsta ramarna for hur

anhorigas situation paverkas.

Den vanligaste diagnosen bland psykossjukdomarna ar schizofreni vilken omfattar ungefar 1
% av varldspopulation (Awad & Voruganti, 2008). | Sverige insjuknar varje ar mellan 1500—
2000 personer i schizofreni (Socialstyrelsen, 2017). Insjuknandet i en psykossjukdom sker
vanligen runt 18-30-arsaldern och upptécks i samband med ett akut psykostillstand. Dock
kommer ett psykosgenombrott ofta smygande och i samband med ckade yttre pafrestningar
(Lundin & Mellgren, 2012). Tidiga tecken pa psykos &r att personen blir allt mer
undandragande fran familj och vanner och vanligt &r att utomstaende upplever det som att
personens kansloméssiga reaktioner forandras. Allt eftersom 6kar de psykotiska symtomen i
form av hallucinationer, vanforestallningar och tankestorningar. For den direkt drabbade &r
vagen in i en psykos ofta starkt forknippad med angest- Lundin & Mellgren (2012) beskriver
aven hur det som brukar kallas for ”jag-identitet” rubbas hos en person som befinner sig i ett
psykotiskt tillstand. Det innebér att personen inte langre uppfattar vem hen ar pa samma sétt,
inte kanner igen sig kropp eller kanner osékerhet kring sin identitet. Personer med

psykossjukdomar ar som regel mycket skdra och risken for nya psykoser ar stora.

De symtom som karaktariserar psykossjukdomarna kan vidare delas in i tva kategorier,
positiva och negativa symtom (Lundin & Mellgren, 2012). De positiva symtomen ar
tillaggssymtom, det vill sdga upplevelser eller egenskaper som personen vanligtvis inte har.
Det kan exempelvis vara hallucinationer, vanforestallningar och paranoia, telepatiska eller
religiésa Overtygelser, hansyftningsidéer som exempelvis att radio och TV formedlar budskap
till en samt desorganiserat tal och beteenden. De negativa symtomen kan istallet beskrivas
som avsaknad eller bortfall av egenskaper som manniskor i allmanhet har (Lundin &
Mellgren, 2012). Exempel pa negativa symtom &r apati, ambivalens, brist pa initiativformaga,

oférmaga att kanna djupa kanslor, lust och engagemang samt faordighet och fordrgjt tal. De



negativa symtomen medfor praktiska svarigheter som att skota vardagliga praktikaliteter,

ekonomi och arbete.

Fram till mitten av 1900-talet vardades personer med psykossjukdomar vanligtvis pa
institution. Pa 1960-talet paborjades en omfattande avinstitutionalisering av psykiatrin i
Sverige (Ottosson, 2001). Det fanns en idé om att de funktionsnedsattningar som férekom hos
de intagna i sjalva verket var institutionsskador som forstarktes av institutionsvarden (Lundin
& Mellgren, 2012). Genom att stanga institutionerna och férandra varden var férhoppningen
att funktionsnedséattningarna skulle minska och ateranpassningen till samhéllet skulle
underlattas (Ottosson, 2001). Varden har sedan dess utvecklats till att bli mer éppen och det
finns ett riktat fokus pa att ge stod for att personer med psykiska funktionsnedséattningar ska

kunna vara delaktiga i samhallet (Nystrom & Svensson, 2009).

Gallande behandling har den medicinska diskursen under den senare delen av 1900-talet gatt
fran fokus pa att minimera de positiva symtomen till att dven se till de negativa symtomen
(Lundin & Mellgren, 2012). Fram till slutet av 1970-talet ansags de positiva symtomen vara
mest skadliga. Personer med psykossjukdomar gavs darfor ofta hoga doser av psykofarmaka i
forsok att medicinera bort symtomen. Det resulterade i att patienterna i manga fall blev helt
avdomnade. Efter hand kom mer fokus att hamna pa de negativa symtomen. Forstaelsen blev
storre kring att det var de negativa symtomen som skapade de stérsta hindren for personerna.
Under 1980-talet var symtom-tankandet fortsatt kvar och tilltro sattes till att den nya
psykofarmakan &ven skulle ddmpa de negativa symtomen. Lundin och Mellgren (2012) menar
dock att det strikta fokus som varit pa symtom-minskning inte I6ste grundproblematiken med
att personer med psykossjukdom inte kunde vistas i samhaéllet eller fungera i sociala
sammanhang. Under de senaste artionden har allt fler insatser istéllet fokuserat pa att personer
med psykiska funktionsnedsattningar ska kunna vara delaktiga i samhallet.

Ar 1995 kom psykiatrireformen som flyttade den l&ngvariga omsorgen fran landstingen till
kommunerna. Det medicinska ansvaret att utreda och behandla ligger fortsatt kvar pa
landstingen men boendefragor, sociala insatser och ansvar for anhorig har lagts dver pa
kommunerna (Nystrom & Svensson, 2009). Malet med reformen var bland annat att utveckla
stodinsatser till personer med langvarig allvarlig psykisk ohalsa (Lundin & Mellgren, 2012).

10



Tanken var &ven att forbéattra livssituationen och vidare 6ka moéjligheten for dessa individer att
vara delaktiga i samhallet. Genom insatserna skulle langvarig hospitalisering undvikas
(Ottosson, 2001). En konsekvens av psykiatrireformen ar att anhoriga har tvingats ta storre
ansvar for sin narstaende med psykisk ohélsa (Nystrom & Svensson, 2004). Av just den
anledningen menar Ostman (2005) att det ar viktigt att anhériga far bra information och stod
kring sin narstaendes situation och behandling. De anhdriga fungerar ofta som en social resurs
kring personen som &r sjuk. Genom att fa mojlighet att tala om sin situation samt fa stod i hur
de kan stétta sin narstdende starks de i sin roll. Ostman (2005) menar att om anhoriga

involveras forbattras ocksa behandlingsresultaten hos patienten.

11



3. Tidigare forskning

Foljande kapitel beror den litteratursokning som gjorts for att kartldgga kunskapsléget inom
vart valda studieomrade. Inledningsvis gjordes dvergripande sékningar via de databaser som
finns tillgangliga pa Goteborgs universitetsbibliotek. S6kningarna visade att det finns mycket
internationell forskning som rér anhoriga till personer med schizofreni. Framférallt handlar
det om artiklar publicerade i tidskrifter inom omradena medicin, vard och omsorg. Farre
artiklar gick att finna gallande studier inom socialt arbete. De inledande sdkningarna gav
omkring 10 000 traffar enbart pa tidskriftsartiklar. For att begransa vara sokningar anvandes
tva aterkommande och centrala begrepp vilka upptacktes i den méangd studier som de
inledande sdkningarna gav. Dessa begrepp &r caregiver och burden of care. Genom att
kombinera begreppen med ord som gender, family, siblings, schizophrenia, psychosis, stigma
och Sweden kunde resultatet begransas till artiklar som har betydelse for var aktuella studie.
Sokningarna gjordes dels i Goteborgs universitetsbiblioteks 6vergripande databas,
databaserna Taylor & Francis online samt ProQuest Social Sciences. Varje sokning med
ovanstaende begreppskombinationer gav i genomsnitt 10-50 traffar. Vissa av nedan

presenterade fynd har aven gjorts via referenslistor fran genomgangen av relevanta studier.

Fran sékningarna valdes 24 artiklar ut vilka vi sedan har gatt igenom och sorterat. Vissa fick
kasseras efter en forsta lasning eftersom de inte riktigt matchade vart amne. Fran
litteraturgenomgangen valdes slutligen 11 artiklar ut vilka delades in i tre centrala teman som
beskriver kunskapslaget i den tidigare forskningen. Dessa ar forskning om omsorgshdrda,
familjerelationer samt forskning om associerad stigma och schizofreni. Samtliga artiklar vi

valt att presentera i foljande 6versikt &r peer review granskade.

Internationellt visar forskning att sedan avinstitutionaliseringarna och stangningarna av
mentalsjukhusen, har anhoriga behovt ta storre informellt vardansvar vilket inneburit att
okade ekonomiska och kanslomassiga pafrestningar (Martin-Carrasco et al, 2016). | en
kvalitativ intervjustudie fran Indien identifierar Sreeja (2013) sex omraden vilka uppfattas

paverka upplevelsen av omsorgshorda for anhoriga. Dessa ar (1) forandringar i familjens
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funktion och dynamik vilket orsakar konflikter, frustration, kommunikationssvarigheter och
framtidsoro; (2) social isolering pa grund av brist pa socialt stod och natverk dar forfattaren
menar att stigma bidrar till en distansering fran tidigare vanner och slaktingar; (3) ekonomiska
problem pa grund av forlorade inkomster; (4) emotionell borda dar kanslor som réadsla, angest
och ilska rapporteras vara vanligt hos de anhériga; (5) De anhoérigas egna fysiska och
psykiska hdlsa; (6) samt patienternas eventuella motvilja att medicinera néar de inte langre ar
akut sjuka. For att minska upplevelsen av omsorgsborda menar Sreeja (2013) att det finns ett
essentiellt behov av 6kad information, utbildning, radgivning och samtalskontakt for de flesta

anhoriga men speciellt om den narstadende har mycket psykotiska symtom.

Awad och Voruganti (2008) har i en granskningsartikel studerat vad avinstitutionaliseringen
och stangningarna av mentalsjukhusen inneburit for ekonomiska och kénslomassiga
konsekvenser for anhoriga. Genomgaende i de granskade artiklarna framkommer det att ju
allvarligare de psykotiska symtomen &r, desto hdgre tycks omsorgshordan vara. Vidare
framkommer det att bade positiva och negativa symtom upplevs som betungande for
anhoriga. Awad och Voruganti (2008) framhaller att det finns tre omraden som avgor
upplevelsen av omsorgsbdrda. Det forsta handlar om patienten, dennes symtom och
sjukdomsforlopp; det andra omradet géller de anhoriga och deras formaga att hantera de
utmaningar och den frustration som situationen innebdr och det tredje ror samhéllet och den
kontext inom vilken omsorgen sker. Forfattarna framhaller att trots att det idag finns mer
kunskap om Schizofreni samt béattre organisering i form av anhdriggrupper och
familjeinterventioner, fortsatter sjukdomen att ha en betydande inverkan pa patienten,
familjen och samhallet. For att underlatta omsorgsbordan foreslar forfattarna 6kade resurser
och mer sammanhéngande insatser med forhoppningen att minimera funktionshindren och

Oka patienternas autonomi och livskvalitet.

| en svensk studie mater Flyckt et al. (2011) omsorgsbordan hos anhoriga som vardar en
narstaende med psykossjukdom. Studien gick ut pa att de anhoriga fick fora dagbok kring sin
vardag, parallellt med att de skattade hur mycket tid de faktiskt lade ned. Genom
dagboksanteckningarna visade det sig att de spenderar ca en halv heltidstjanst (20 timmar) i
veckan pa den informella varden. De tenderade aven underskatta mangden tid de faktiskt lade
ner eftersom en stor del av tiden bestod av att sta i standig beredskap i fall nagot skulle

intraffa. Utover det bestod varden av praktiska vardagssysslor, skapa struktur, samt
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kénslomassigt och psykologiskt stod. Effekten for de anhériga blev bland annat 6kad stress,
minskad inkomst och stdrre risk for psykisk ohdlsa. Studiens resultat visade att den formella
sjukvarden var knapphandig i jamforelse med det stod som utférdes pa daglig basis av
anhorig. Artikelforfattarna drar slutsatsen att sjukvarden inte lyckas méta de behov som finns,
bade hos personen med psykossjukdom men ocksa deras anhoriga. Sammanfattningsvis ar det
aterkommande i de forskningsartiklar vi tagit del av, att det behdvs interventioner som bade

inkluderar anhdriga i varden, samt interventioner som stottar dem som vardar en narstaende.

Aterkommande visar flera studier att familjemedlemmar paverkas olika beroende pa
relationen till den narstaende som har en psykossjukdom. | foljande artiklar presenteras en
kvantitativ studie och tva kvalitativa studier som visar hur omsorgsbordan kan skilja sig at

mellan maodrar, fader och syskon.

3.2.1 Modrar och fader

Gosh och Greenberg (2011) beskriver i en enkétstudie hur erfarenheter av omsorgsgivande
skiljer sig at mellan modrar och fader som har ett vuxet barn med schizofreni. I studien
undersoks skillnader och likheter gallande stressniva, upplevelse av borda och erfarenheter av
depressiva symtom och positivt valmaende. Utdver det studeras dven skillnader och likheter
géllande vardet av social delaktighet och &ktenskaplig tillfredsstéllelse. Resultaten i Gosh och
Greenbergs (2011) studie visar att det inte finns nagra signifikanta skillnader mellan modrar
och fader gallande upplevelserna av stressniva, subjektiv borda, erfarenheter av depressiva
symtom eller positivt psykologiskt valmaende. Forfattarna menar att omsorgsgivande fader ar
lika sarbara for stress som maodrar. Vidare beskriver forfattarna att studiens resultat visar att ju
svarare de psykotiska symtomen hos barnet &r, desto hogre graderades den subjektiva bordan

hos samtliga foréldrar.

Ytterligare resultat i studien &r att social delaktighet och foréldrars &ktenskaplig
tillfredsstéllelse kan vara en kélla till stod som da bidrog till en lagre subjektiv borda, farre
depressiva symtom och hogre nivaer av psykiskt valmaende. Utifran resultaten framhaller
Ghosh och Greenberg (2011) att det ar viktigt att professionella erkanner vikten av just
sociala relationer och den dktenskapliga relationen som en hjalpsam resurs. De menar att med

familjeutbildningsprogam och foréldra-/parsamtal utan den sjuka sonen eller dottern, kan
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hjéalpa foraldrarna att ta itu med meningsskiljaktigheter. De menar &ven att det &r viktigt att
professionella betonar egenvard och uppmuntrar till sociala och aterhamtande aktiviteter for
att bibehalla stabilitet i relationen och fa dkad livskvalitet.

Liknande fynd gor Nystrom och Svensson (2004). | deras intervjustudie vittnar fader om hur
de sallan eller aldrig fatt mojlighet att satta ord pa sina upplevelser. Faderna beréttar hur de
hanterat sorgen genom att fokusera pa praktikaliteter som barnets boende, ekonomi och
kontakten med psykiatrin. Mddrarna a andra sidan har fokuserat mer pa det kanslomassiga
stodet till barnet. En konsekvens av det blev att paren har olika satt att se pa hur problem ska
I6sas, vilket i langden skapat svarigheter och problem for dem i deras dktenskap. Vidare visar
Nystrom och Svenssons (2004) studie att faderna paverkats pa olika sétt i olika skeenden i sitt
barns sjukdom. Det initiala skedet préglades av kontrollférlust som skapade kaos, stress och
chock. Kénslorna har successivt forbytts till sorg efter insikten att det ar en livslang sjukdom

som de behdver lara sig att leva med.

Faderna i studien framhaller hur sorgen till stor del bestatt i forlusten av den person som deras
barn nu inte kommer bli pa grund av sjukdomen. Faderna vittnar ocksa om hur deras sjalvbild
och sjalvfortroende paverkats negativt da de dels kant sig anklagade av omgivningen, men
ocksa hur de anklagat sig sjalva for sitt barns insjuknande. Till sist berattar faderna hur de lart
sig att acceptera sjukdomen och att de kan finna en viss mening genom insikten att de
utvecklats i sig sjalva. Sammanfattningsvis visar Nystrém och Svenssons (2004) studie att
faders erfarenheter och kanslor kring att ha ett barn med schizofreni varierar beroende pa hur
lange deras barn varit sjuk. Aterhamtningen och végen tillbaka till en mer stabil tillvaro
kréver en sorgeprocess som sallan &r enkel. En slutsats som forfattarna gor ar att de
professionella i den formella varden maste vara observanta pa hur familjer hanterar

omsorgsbordan sa att de inte sjalva far illa.

3.2.2 Syskon

Syskonrelationer beskrivs generellt som nagot unikt i jamforelse med andra relationer i livet
(Schmid et al. 2009). Ett syskon ar nagon som en oftast delat sin uppvéxt med och som manga
efter frigorelse fran foraldrarna skapar starka band med. I anhorigforskning om personer med
psykossjukdom finns ett aterkommande fokus pa foraldrar eller partners. Syskonrelationen ar

ofta bortglomd trots att syskon i skattningsformulér visar att deras livskvalitet &r forsamrad pa
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grund av sorg, kansla av maktloshet och oro for att sjalva drabbas av sjukdomen. Studien av
Schmid et al. (2009) visar att en majoritet av de 37 informanterna &r starkt kdnslomassigt
involverade i sina sjuka syskons liv. Gemensamt for dem &r oro for syskonets sjukdom och
vad den kan medfora. Oron handlar om allt fran sjukdomens paverkan pa foraldrarna och
deras egen risk att drabbas, till oro for aterfall och sjalvmord. Ytterligare stor del av
syskonens oro grundas enligt Schmid et al. (2009) i att inte ha tillrdckligt med information om
sjukdomen och dess behandling vilket vidare bland annat orsakat osékerhet kring vad som &r

sjukdomssymtom och inte.

Aterkommande i forskning fran olika geografiska och kulturella kontexter &r att det &r vanligt
att personer med schizofreni har erfarenhet av stigmatisering (Brain et al., 2015). Forskning
visar aven att anhdriga och andra med néra social anknytning till personer med schizofreni
ocksa kan komma att uppleva stigma. | en svensk studie av Brain et al. (2015) framkommer
det att en viktig aspekt av aterhamtning &r att vara en del av en valfungerande familj men att
inverkan av stigma kan 6ka bordan hos familjer. Ostman och Kjellin (2002) har sin studie
undersokt associerad stigma i forhallande till schizofreni och funnit att den totala
omsorgsbdrdan dkar om den sjuka narstaende bor tillsammans med sina anhériga.
Konsekvenserna av att vara sasmmanboende innebar bland annat att de anhdriga far minskad

mojlighet till umgénge och rekreation.

Magliano et al. (2005) har i en italiensk komparativ enkatstudie jamfort omsorgsbordan
mellan anhdriga till personer med kroniska somatiska sjukdomar och anhdriga till personer
med schizofreni och andra psykossjukdomar. Studiens resultat visar att det sociala natverket
och stodet ar betydligt mindre hos dem med narstaende som hade psykossjukdomar. En
forklaring till att de anhériga har mindre nétverk kopplas just till det stigma som en psykisk
sjukdom innebar. Hos de anhdriga som rapporterade ett begrénsat socialt natverk var risken
for subjektiv och objektiv omsorgsborda betydligt hogre. En forklaring som artikelforfattarna
ger ar att somatiska sjukdomarna som exempelvis cancer och diabetes portratteras i media i
storre utstrackning vilket gor att det finns en bredare allméan forstaelse for dessa sjukdomar till

skillnad fran psykiska sjukdomar.
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Brain et al. (2015) har studerat erfarenheter av associerad stigma hos anhdriga till personer
med schizofreni. Vidare damnar forfattarna studera relationen mellan upplevelsen av stigma
och den Gvergripande bordan hos de anhdriga. Studien visar att mer &n halften av de anhoériga
rapporterade att deras sjuka narstaende blivit stigmatiserade, men enbart 18 % upplevde att de
sjalva nagon gang blivit det. I studien framkommer det dock att 23 % undviker situationer
som kan framkalla stigma. Vidare framhaller Brain et al. (2015) att varken sjalvupplevt
stigma eller associerad stigma forknippades med den évergripande bordan. Daremot visar
studiens resultat att stigmat har inverkan pa den personliga livskvaliteten och sjalvfortroendet
hos de anhdriga. Liknande resultat gick dven att finna géllande stigmats paverkan pa hela

familjers livskvalitet, sociala natverk och familjerelationer i relation till upplevelsen av borda.

| en tysk studie framhaller Angermeyer et al. (2003) att tidigare forskning kring familjer som
har narstaende med schizofreni visar att associerad stigma paverkar sjalvfortroende samt
relationer inom familjen. Den finns dven en stark uppfattning om att omgivningen har
fordomar om den drabbade familjen, bland annat att foréldrar skulle vara mer ansvarslosa och
mindre kompetenta som foraldrar. Manga anhoriga valde att inte beratta for omgivningen om
tillfallen da deras narstaende behovt laggas in for slutenvard vilket indikerar att de sjalva
upplever ett visst matt av stigma. Bordan av det stigma som anhdriga upplever handlar dels
om att de identifierar situationer da deras narstaende blir stigmatiserade men dven om
situationer da de i forsta hand sjalva drabbats. | sin studie gor Angermeyer et al (2003) fynd
av att anhoriga upplever stigma i relation till professionella. Det handlar bland annat om att
deras oro och réadslor inte tas pa allvar. Studiens resultat visar att anhériga kanner sig
exkluderade i sin narstaendes behandlingsprocess samt upplever att deras erfarenhet och
kompetens inte tas pa allvar. Istallet menar de att de inte blir lyssnade pa utan snarare ses som
irriterande och tjatiga. Anhoriga upplevde dven att de inte fatt stod i hur de pa béasta satt skulle
stotta sin narstadende. En bidragande orsak till associerad stigma upplevdes vara byrakratin
och svarigheter att fa ratt vard och stod. Vidare uppger anhoriga i studien att en stor del i att
de sallan ar 6ppna med sin narstaendes psykiska sjukdom é&r for att den allméanna
uppfattningen &r att personer med schizofreni ar valdsamma och farliga. Angermeyer et al
(2003) menar att media har stor skuld till den uppfattningen da rapportering om personer med

psykisk sjukdom nastan alltid handlar om valdsamma beteenden.

Sammanfattningsvis poangteras det i de studier vi funnit pa &mnet att stigma paverkar saval
den drabbade som den anhdriga. Aterkommande lyfts behovet av interventioner som riktas
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bade till personen som har schizofreni och deras anhdriga. Magliano et al. (2005) menar att
bland annat psykopedagogiska interventioner har visat sig vara effektiva men att familjer
séllan erbjuds det vilket kopplas till att de anhoriga har lite kontakt med de professionella.
Angermeyer et al (2003) menar att anhdriga kan motverka stigmatiseringen genom att ltta pa
den kansloméssiga bordan, till exempel genom att delta i anhériggrupper. Genom ett sadant
deltagande kan de dels dela sina erfarenheter men ocksa utbilda sig kring sjukdomen och fa

tillgang till information som kan hjélpa dem.
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4. Teoretiskt ramverk och begrepp

| foljande kapitel kommer vi att presentera de teorier som kommer anvéndas vid analysen av
var empiri. En del av studiens syfte &r att studera vilka forandringar som sker i
familjedynamiken nér en narstende drabbas av en psykossjukdom. Cullberg (2006) menar att
krisen ar en gemensam angeldagenhet som drabbar savél den direkt utsatta som dem i hens
narhet. Darav har vi i fljande kapitel valt att fordjupa oss i teorierna om kris och trauma.
Cullbergs (2006) kristeori ar en klassiker men som mott en del kritik i modern kris- och
traumaforskning. For att skapa en bred forstaelse av krisens komplexitet har vi valt att
anvanda oss bade av Cullbergs (2006) kristeori och mer modern kristeori av Hedrenius och
Johansson (2013). Vidare amnar vi fordjupa oss i teorierna om skuld och skam. Dessa kéanslor
ar enligt Conse och Lundin (2012) vanliga att uppleva i samband med att en narstaende
insjuknar psykisk sjukdom. Teorierna om skuld och skam blir saledes intressanta i férhallande

till att vi onskar studera omsorgsbdrda hos anhdriga till en narstaende med psykossjukdom.

4.1.1 Kris och trauma

Kris och sorg &r naturliga delar av livet och svara handelse drabbar manniskor varje dag
(Hedrenius & Johansson, 2013). Ordet kris kommer fran grekiskans krisis som kan overséttas
till avgdrande vandning, plotslig forandring eller 6desdiger rubbning (Cullberg, 2006). Inom
psykologin definieras krisen som ménniskans reaktionsmaonster ndr hon stalls infor akuta inre
och yttre svarigheter och problem. Cullberg (2006) beskriver att ett kristillstand uppstar nar
manniskans tidigare erfarenheter och inlarda reaktionssatt inte racker till for att forsta och
forklara en ny livssituation. Nar kriser uppstar utmanas vi att acceptera att livet inte blev som
vi tankt eller dromt om (Hedrenius & Johansson, 2013). Vissa handelser kan upplevas sa pass

grymma att de totalt raserar ens trygghet och det som uppfattas vara grunden for ett gott liv.

Hedrenius och Johansson (2013) skiljer mellan begreppen kris och trauma. Kris definieras
som en h&ndelse som drabbar hela ménniskan. Upplevelser av saknad, fortvivlan och
utpraglad trotthet ar vanliga reaktioner. Krisen paverkar bade den som ar direkt drabbad och
personer i dennes narhet. Relationer till personer som star en nara kan bli anstrangda men kan

ocksa bli speciellt viktiga. Trauman uppstar vid handelser eller livssituationer som upplevs
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som 6vervildigande och okontrollerbara. Det innebér en extrem psykisk pafrestning och
kanslor som maktloshet, intensiv skrack, radsla och ilska ar aterkommande. Trauman far oss
ocksa att ifrdgasatta grundlaggande manskliga varden och relationer. Handelsen upplevs som
krankande och meningslos. Hedrenius och Johansson (2013) menar dock att det inte gar att
skilja ut specifika hdndelser som skapar kriser eller trauman utan samma situation kan ha
olika innebord for olika individer. Det &r alltsa den personliga inneborden, tidigare
erfarenheter och personliga forutsattningar som avgor upplevelsen.

4.1.2 Krisen ar inte isolerad

Cullberg (2006) framhaller att en aspekt som har stor betydelse vid kriser ar personens sociala
forutsattningar. For de som lever tillsammans med andra blir varje kris en gemensam
angelagenhet. Cullberg (2006) beskriver familjen som ett system dar varje del &r starkt
forbundna med varandra. Om en eller flera familjemedlemmar har problem drabbas hela
systemet pa ett eller annat satt. Familjen och 6vrigt natverk kan, om de &r valfungerande,
fungera som stod for den som direkt drabbas. Om natverket redan ar dysfunktionellt kan
ytterligare spanningar uppsta. Stabiliteten i familjer kan saledes helt ruckas av en traumatisk
handelse. Bilden av familjen som skyddsnét ar da inte langre tillracklig och inte sallan
forsoker familjemedlemmar pa olika sétt kompensera for den sorg och smérta de kanner.
Kriser ar saledes inte isolerade utan generar ofta en gemensam kris for en familj. Lennéer
Axelsson (2010) menar att foraldrar och syskon vanligtvis &r lika svart plagade som den
direkt drabbade. Aven om familjen tidigare varit valfungerande klarar de inte alltid av att
stOtta varandra utan var och en forsvinner in i sin egen sorg och oro. Eventuella syskon kan i
dessa fall riskera att forsummas. En vanlig reaktion ar att familjer dessutom upplever en

kénsla av skam nér de inte klarar av att stotta varandra.

Lennéer Axelsson (2010) poéngterar att efter omvalvande h&ndelser som exempelvis
skilsmassor, sjukdom eller dodsfall sorjer och aterhamtar sig alla pa olika satt och i olika takt.
Vissa uttrycker krisen och sorgen genom ilska, fortvivlan eller irritation medan andra drar sig
undan. Individers olika uttryckssatt kan saledes bidra till frustration och oférstaelse i familjer.
Vidare menar Lennéer Axelsson (2010) att familjer reglerar sina relationer och kanslor utifran
systemiska principer. Med det menar hon att nér en person &r stark finns det utrymme for den
andre att visa sig svag. | familjer kan det dock upplevas pafrestande att endast den direkt

drabbades problem och kénslor far legitimt utrymme och att de anhoriga far begransa sina
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behov och liv. | de fall krisen kopplas till langvarig sjukdom far anhoriga ofta en 6kad
arbetsbelastning som vidare innebér en minskad rorelsefrihet. Inte sallan kan det bidra till
friktioner och konflikter inom familjen.

4.1.3 Krisens paverkan pa det fortsatta livet

Ett valetablerat perspektiv for att forsta krisreaktioner ar Cullbergs (2006) fyra faser. Han
menar att den traumatiska krisen foljer ett visst forlopp i fyra naturliga faser. Den forsta fasen
ar chockfasen vilken varar max ett par dygn. Under chockfasen fornekar individen
verkligheten med all kraft. Den drabbade kan utifran sett se véalordnad ut men under ytan
rader kaos. Allt eftersom individen forstar vad som hant gar hen in i reaktionsfasen. Under
denna fas forsoker individen finna mening i det som hant och staller sig fragor som “varfor
har det hant mig?”. Cullberg (2006) definierar de tva forsta faserna som den akuta krisen och
menar att denna period &r vardefull pa sa satt att individen successivt konfronteras med den
smartsamma verkligheten. Om individen reagerar med exempelvis regression, férnekelse,
isolering eller undertryckande av kénslor kan den akuta krisen enligt Cullberg (2006) riskera
att forlangas och forsvara dvergangen till nasta fas. Nar det akuta skedet lamnats intrader
bearbetningsfasen vilken identifieras av att individen ater borjar kunna se framat i tiden. Ju
mer distans hen far desto lattare brukar kanslan av skuld och ansvar vara att férsonas med.
Slutligen menar Cullberg (2006) att individen gar in i nyorienteringsfasen. Individen har da
forsonats med det som har hént, nya intressen och relationer kommer in i livet men krisen

finns kvar likt ett bleknande arr.

Lennéer Axelsson (2010) framhaller emellertid att kriser inte behover utlésas genom
chocktillstand utan kriser kan dven utvecklas mer successivt. Inte sallan borjar allvarliga
fysiska och psykiska sjukdomar som episoder som stegvis forvarras. Den drabbade, saval som
hens nara omgivning, far da under en langre tid kimpa med att klara den allt 6kande
péfrestningen men till slut tar dven reservkraften slut. Aven Hedrenius och Johansson (2013)
menar att krisen inte behover ha ett visst specifikt naturligt forlopp. De kritiserar fasteorin for
att generalisera en i sjalva verket komplex process. Kriser kan komma chockartade i form av
ett dodsfall eller naturkatastrof men det kan ocksa relateras till upprepade handelser som sker
under en lang tid (Hedrenius & Johansson, 2013). Vidare menar de att alla inte behdver
uppleva nagra storre problem efter en svar handelse. Aven om de skakats av handelsen finner

de balansen och kan fortsatta sina liv trots det som hant. For andra kan krisen upplevas sa
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stark att kroppen har svart att reglera stresspaslaget aven i efterforloppet av handelsen.
Hjarnan fortsatter att vara vaksam pa fara och kroppen blir kvar i den fysiologiska stressen.
Forfattarna menar att det darfor ar svart att géra en exakt tidsindelning fér hur lange akuta
krisreaktioner pagar (Hedrenius & Johansson, 2013). | vissa situationer som exempelvis vid
vald i nara relationer eller kroniska sjukdomar ar det reella hotet mer eller mindre konstant
vilket kan skapa en extrem pafrestning. Hedrenius och Johansson (2013) framhaller att for att
framja aterhamtning ar det darfor viktigt att betona att upplevelsen av den svara handelsen nu

ar avslutad, att personen ar séker och trygg och att situationen ar under kontroll.

Scheff (2003) beskriver skam som en negativ emotion som star i motsats till stolthet. Dessa
kénslor ar starkt forbundna med ménniskans sjalvkénsla och relationer till andra ménniskor.
Han menar &ven att kanslan av skam och stolthet ofta trangs undan i dagens samhalle for att
vidmakthalla bilden av den rationella och kontrollerade méanniskan. Scheff (2003) hanvisar till
sociologen Charles Cooley som menar att stolthet och skam uppstar nar individen ser sig sjalv
ur nagon annans perspektiv. Individer forestaller sig hur andra omkring ser pa dem och
bedémer dem och i relation till den bilden uppstar skam eller stolthet. Skam kan sedan
definieras pa flera olika satt, det kan handla om allt fran att kanna sig forlagen till att kdnna
sig ovardig eller otillracklig. Kénslan av skam kan uppkomma nér som helst och kan ta sig
uttryck i till exempel daligt samvete och lag sjalvkansla. Scheff (2003) hanvisar till
sociologen Goffman som konkretiserade teorin genom att tala om skam utifran just
forlagenhet. Goffman menar att det ar en central drivkraft for manniskan att férsoka undga

kanslan av skam. Pa sa vis blir skamkanslan en viktig del for att férsta mansklig interaktion.

Scheff och Starrin (2013) aterkommer till hur det i dagens moderna samhaélle har blivit norm
att manniskan inte ska lata sig styras av kanslor. Tanken ar att varje individ ska utveckla
saklighet och oberoende i férhallande till andra manniskor. De menar att kénsloladdade
relationer ses som nagot negativt och att vi som manniskor darfor forsoker tona ner vara
kénslor. Om kanslorna dessutom innefattar skam eller liknande tenderar vi att forsoka
undertrycka dem. Det skapar i sin tur en svarighet i att kunna avgéra om vi befinner oss pa
ratt kanslomassigt avstand i férhallande till den andre som vi har en relation till. Det blir svart
att avgora om vi ar alldeles for nara eller allt for langt bort. Om vi har formagan att synliggora
kanslorna far vi méjlighet att se tillstandet i en relation, det blir ett sétt att ta temperaturen pa
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en relation. Kanslor av skam kan da vara en indikation pa att relationen kénns hotad och

otrygg. Det &r inte ovanligt att den dolda skammen tar sig uttryck i ilska.

4.2.2 Skamkompassen

| en skamreaktion hamnar manniskan infor en form av omedvetet beslut, antingen att
acceptera och erkanna skammen, alternativt att skydda och forsvara sig fran den (Scheff &
Starrin, 2013). | det fall en person hamnar i att forsvara sig fran skammen tar det sig oftast
uttryck pa en rad olika satt som kallas for skammens kompass. Ett tillbakadragande innebar
att personen drar sig undan och undviker andra ménniskor. Attack mot sjalvet innebér att en
kansla av utanforskap uppstar. Ett satt att kdnna sig som en del av gruppen igen ar att bli
undergiven och tona ner sina egna behov. For en del skapar skammen ett undandragande, det
vill séga att i ett forsok att bevara sjalvbilden ignoreras skammen. Det kréver att personen
standigt ar pa sin vakt och aterkommande lyfter delar av sig sjalv som bekréaftar den egna
sjalvbilden. Det fjarde uttrycket &r attack mot andra, som innebadr att en kénsla av
underlagsenhet uppstar som hanteras genom att skammen riktas utat. Det kan visa sig genom

ilska sdval som genom fysiska och verbala attacker.

Scheff (2003) betonar att skamké&nslan ar en primitiv, instinktiv och livsnddvandig kansla som
ger manniskan en signal om att ett socialt band &r hotat. For exempelvis ett spadbarn ar det
helt avgdrande att kunna avgéra om en vardgivare ar narvarande eller inte. Ar det sociala
bandet till vardgivaren hotat kan det innebara direkt livsfara. Skam kan uppsta som en
reaktion pa att en person upplever sig inte kunna leva upp till ett visst ideal. Det innebar ett
hot om att avvika fran samhéllets normer vilket i sin tur ar ett direkt hot mot det sociala
bandet. Saledes har det faktum att vi kanner skam ingenting med individens person och
karaktar att gora. For att skammen inte ska bli destruktiv behéver manniskan ha tillgang till

skamkanslan men samtidigt kunna frigora sig fran det som bryter ner och hdmmar henne.

4.2.3 Skuld

Nara kanslan av skam ligger kanslan av skuld. Bada kanslorna ar relationella, existentiella och
knutna till normer och moral (Lennéer Axelsson, 2010). Skuld &r knutet till att individen
upplever en inre konflikt efter att ha handlat fel, 6verskridit en grans eller férsummat ett eget
ideal. Hedrenius och Johansson (2013) beskriver att kanslan av skuld kan fungera som en

kompass vid tillfallen vi bryter normer som riskerar att skada vara relationer eller orsaka
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andra skada. De menar att skulden blir ett satt att justera beteenden. Vidare forklarar
Hedrenius och Johansson (2013) att bade skuld och skam kan uppsta nar det som intraffat star
utanfor individens egen kontroll, som nér hen sjalv utsatts for ett brott. Kénslorna regleras
bland annat av individens kunskap och formaga att forsta orsakssamband och det som héander.
Vid svara handelser forsoker manniskan hitta forklaringar for att forsta hur och varfor nagot
har hant. N&r det inte ar mojligt att hitta en enkel forklaring blir foljden att forsoka hitta svaret
inom sig sjalv. Det kan leda till k&nslor av skuld och tankar kring att det som intraffat hade
kunnat férebyggas om den egna personen bara handlat pa ett annorlunda satt. Det kan i sin tur
orsaka kanslor av att det ar den egna personen som &r dalig, med andra ord blir det svart att
skilja handelsen fran sig sjalv som person. Ett annat exempel &r barn som sallan har den
kognitiva férmagan att forsta ett fullstandigt orsakssamband och darfor kan tro att det ar deras

eget fel att nagot har intraffat.

Lennéer Axelsson (2010) menar att bade skam och skuld kan uppkomma i samband med
kriser. Kénslan av skuld kan medféra en sjalvrannsakan som leder till mognad och personlig
utveckling. Nar en familjemedlem drabbas av en allvarlig sjukdom kan det vara svart for
anhoriga att hitta balans mellan att stotta och leva som vanligt med vardagliga gladjeamnen.
Skuld och daligt samvete ar da vanligt forekommande. Forfattaren menar att intellektet kan
fungera som ett ‘motgift’ nir skulden blir ihallande och kéanslan inte star i proportion till det
som intraffat. Genom att ga igenom det som hant pa ett sakligt plan far personen mojlighet

omproéva bade tankeperspektiv och kanslor vilket kan latta pa skulden.

Scheff (2003) menar att skuld och skam ligger nédra varandra och ibland kan begreppen vara
svara att halla isar. Ett exempel &r att skuld kan fungera som en maskering for nagot som
egentligen ar skam. Scheff (2003) beskriver det som en av skammens skepnader. Lennéer
Axelsson (2010) beskriver skillnaden i att skuldkénslor ar mer kopplat till individens egen
moral och inre dialog medan skam utgar fran hur individen uppfattar omgivningens
forvantningar och démande. Hedrenius och Johansson (2013) menar att skam som regel har
svarare konsekvenser an skuld. De forklarar att skam gor att manniskor inte talar om det som
ar svart vilket leder till att de inte varderar vad det ar som hant. Det i sin tur paverkar
mojligheterna till stod fran omgivningen. Huruvida en person ar bekvam att tala om ett
problem kan da ocksa bero pa hur accepterat det anses vara i samhallet. Vissa foreteelser finns
det mer fordomar om an andra vilket gor att det kan vara svarare att tala om till exempel

psykisk ohélsa an somatiska sjukdomar.
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5. Metod och metodologiska 6vervaganden

| foljande kapitel presenteras den valda metoden och det empiriska material som uppsatsen
bygger pa. Vidare diskuteras val av metod, urval, analysprocess foljt av generaliserbarhet,
validitet och reliabilitet. Avslutningsvis fors aven en diskussion om etiska évervaganden,

kritik av metod samt redovisning av var arbetsfordelning.

Vi har valt en kvalitativ metod i form av semistrukturerade individuella intervjuer och har i sa
stor utrdckning som mojligt stravat efter att ha en induktiv ansats. Med induktiv menas att
innehallet i det empiriska materialet visar vagen for vad som blir betydelsefullt i analysen och
inte tvartom (David & D. Sutton, 2016). Det empiriska materialet bestar av sju enskilda
intervjuer med anhariga till personer med psykossjukdom. Jacobsen (2012) menar att
kvalitativa individuella intervjuer lampar sig val nér syftet &r att studera individers
uppfattningar och tolkningar av fenomen. Eftersom studien syftar till att 1ata anhoriga sjalva
beskriva sina erfarenheter och upplevelser av att ha en narstadende med psykossjukdom anser
vi att en kvalitativ metod med individuella intervjuer ar ett lampligt val. Vi & medvetna om
valet av en kvalitativ metod innebar att var forskning endast kommer kunna visa pa
foreteelser inom en liten grupp. Vi resonerar att vart forskningsomrade och vart urval &ndock

kan ge en inblick i en grupp manniskors liv som trots allt inte &r sarskilt uppmarksammade.

En studies urval ska forst och framst utga fran vad som ska studeras enligt studiens syfte
(Kvale och Brinkmann, 2014). I vart fall innebér det anhériga till personer med
psykossjukdom. Ett vanligt dilemma vid kvalitativa intervjustudier ar att urvalet ofta blir for
stort eller litet. Vid for stora urval forsvaras maéjligheten att géra ingaende tolkningar medan
for sma urval ar svara att generalisera (Kvale och Brinkmann, 2014). Faktorer som blev
avgorande for vart urval ar den totala populationens storlek, dess tillganglighet samt var
tidsbegransning. En utmaning i var studie ar att den totala populationen anhériga till personer
med psykossjukdomar &r relativt dold och for oss okéand. Som framkommer i den tidigare
forskningen finns det ett stigma kring just psykossjukdomar och dérav kan det tnkas att alla

inte ar 6ppna med att de har en narstaende med schizofreni eller liknande (Sreeja 2013;

25



Nystrom & Svensson 2004). Darmed kan vart urval sagas vara tillganglighetsbhaserat da vi
valde att sOka oss till en organisation som vi sedan tidigare har kdnnedom om och som arbetar
med anhdriggrupper. David och D. Sutton (2016) menar att det ideala urvalet &r slumpmassigt
men att det essentiella ar att urvalet speglar populationen. Det faktum att forskning inom
socialt arbete ofta rér ménniskor i socialt utsatta situationer innebdr en utmaning kring att
vélja urval. Vi resonerade att ett litet urval trots allt kan sdga mycket om en grupp vars roster

séllan blir uppmarksammade.

De personer som har blivit intervjuade i studien kontaktades inledningsvis via en utvald enhet
inom Vastra Gétalandsregionen som arbetar med personer med psykossjukdomar. Vi valde att
utga fran en grupp anhoriga som deltagit i enhetens anhdorigutbildningar det senaste aret. En
forsta kontakt togs pa en atertraff for att se om intresse fanns att delta i en studie. Tre
individer uttryckte genast intresse. Rekryteringen inleddes sedan genom ett méte med
enhetschefen och en kurator pa enheten for att fa klartecken att ga vidare och kontakta
deltagarna. Kontakt (se bilaga 1) togs sedan via mail till alla férutom en av kursdeltagarna
som saknar mailadress. Hen fick informationen via post. Efter tva paminnelser resulterade den
forsta kontakten i sex intervjuer varav tva foll bort pa grund av uteblivet svar i uppfoljningen.
Allt eftersom har vi tvingats vidga var rekrytering for att fa ett tillrackligt stort urval. Malet
var att gora atta intervjuer. | kontakten med en av deltagarna fran anhérigutbildningen valde
hen att tacka nej av personliga skél men hanvisades oss till den drabbades syster som ville
stalla upp. Med hjalp fran kuratorn pa enheten kontaktades ytterligare en grupp anhoriga som

gatt utbildningen det senaste aret. Det resulterade i ytterligare tva intervjuer.

Totalt har sju personer intervjuats. Samtliga har en narstaende med psykossjukdom som i sin
tur har kontakt med enheten. Av de intervjuade ar tva av de anhoriga mammor, tva ar pappor,
tre ar systrar. Dock saknas perspektivet fran broder till personer med psykossjukdomar vilket
hade varit ett intressant perspektiv som komplement i syskongruppen. Informationen gick
aven ut till personer som har en partner med psykossjukdom varav en svarade men valde att
tacka nej. Daremot har inga barn till en féralder med psykossjukdom kontaktas. Anledningen
till det &r att enheten vander sig till personer mellan 18-65 ar och det ar enligt personalen
ovanligt att de har vuxna barn. Med hansyn till studiens karaktar har vi enbart véant oss till

personer over 18 ar.
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Tabell 1. Sociodemografiska faktorer (n = 7)

Alder

Foraldrar 53-67
Systrar 29-44
Kodn

Man 2
Kvinna 5
Civilstand

Ensamstaende 3
Sammanboende/gifta 4
Antal &r som anhorig till narstdende med psykossjukdom 4-20
Socioekonomisk situation

Yrkesarbetande 3
Pensionar 2
Studerande 2

Den kvalitativa forskningsintervjun karakteriseras av att det ar ett samtal med ett tydligt syfte
och struktur (Kvale & Brinkmann, 2014). David och D. Sutton (2016) gor atskillnad mellan
den strukturerade och den ostrukturerade intervjun samt mellan huruvida intervjuerna ar
standardiserade eller ostandardiserade. Den strukturerade intervjun syftar till att skapa hdg
reliabilitet och upprepningsbarhet. Den ostrukturerade intervjun efter djupvaliditet, det vill
sdga att varje intervjuperson ska latas beratta sin historia pa sitt vis. Standardisering syftar till
graden av slutenhet pa fragorna och medan 6ppna fragor ger svar med mer djup ar de
emellertid svarare att kvantifiera an slutna fragor. David och D. Sutton (2016) framhaller att
kvalitativa intervjuer ofta gar at det mer ostrukturerade och ostandardiserade hallet. Det géller
aven var studie och darav har vi benamnt intervjuerna som semistrukturerade da det finns en
forberedd och testad intervjuguide (se bilaga 3). Eftersom vi valt att géras semistrukturerade
intervjuer &r intervjuguidens funktion forst och framst att fungera som ett stod for den som

leder intervjun.

Vid utformningen av intervjuguiden har vi stravat efter att géra sa manga 6ppna fragor som

mojligt, som tillater en 6ppen dialog och att intervjupersonerna ska fa berétta sin historia.
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Intervjuguiden bestar av atta teman med forslag pa fragor att stalla. Samtliga teman behandlas
i alla intervjuer daremot har fragorna varierat beroende pa vad intervjupersonen sjalva valt att
lyfta eller beroende pa vilken relation person har till sin narstaende. Samtliga intervjuer
inleddes med att intervjupersonen kort fick berétta om sig sjalv, vem av deras narstaende det
ar som har en psykossjukdom och kortfattat berétta om hur deras relation ser ut. Darefter
foljer det i intervjuguiden sju dvergripande teman varav foljande: Forandringar i familjens
dynamik och funktion, Sjukdomsinsikt, Socialt natverk, Arbete och ekonomi, Den egna fysiska
och psykiska hélsan samt Emotionella borda &r samma sex omraden Sreeja (2013) fann
paverkade upplevelsen av omsorgshorda. Det sjunde temat Behov av stod och erfarenheter av

kontakt med myndigheter valdes som komplement da det &r en del av studiens syfte.

| samband med att personer bdrjade anméla intresse pa den inbjudan som skickats ut bokades
tid och plats for intervjuerna samt skickades det med ytterligare information- och ett
samtyckesformulér (bilaga 2) som intervjupersonerna ombads l&sa innan vi traffades.
Samtycket signerades sedan i samband med sjalva intervjuerna. Intervjuerna bokades pa de
tider som passade intervjupersonerna och mdjlighet gavs att vara i enhetens lokaler eller i
bokade grupprum pa universitetet. Fyra av intervjuerna gjordes pa enheten och en pa
universitetet. Pa grund av tidsbrist och geografiska aspekter gjordes tva av intervjuerna via
FaceTime. Likt resten av gruppen fick dessa personer information- och samtyckesformuléret
via mail men en kopia skickades daven till deras hemadresser tillsammans med ett frankerat
kuvert att atersanda till oss. Med tillatelse fran samtliga intervjudeltagare har intervjuerna
kunnat spelas in. Avsikten med att spela in intervjuerna ar for att kunna aterge exakta citat
samt att risken minskas for missuppfattningar (Jacobsen, 2012). Intervjuerna tog fran 45
minuter till 70 minuter. Samtliga intervjupersoner svarade pa alla fragor men beroende pa hur
den personliga situationen sag ut sa lyftes ytterligare &mnen som foll sig naturligt i samtalet.
Ett exempel ar hur en intervjuperson vars barn hade insjuknat hade flera hemmavarande barn.

I den intervjun foll darfor ett storre fokus pa forandringar i familjedynamiken.

Att skriva ut intervjuer ar enligt Kvale och Brinkmann (2014) en konstform och en tolkande
process som kraver medvetenhet hos forskaren. De beskriver att en transkribering av en
intervju innebar att ga fran en talande diskurs till en skriftlig diskurs inom vilka det finns olika

spelregler. | 6vergangen riskerar ett valformulerat muntligt tal att 6verga till ett
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osammanhéngande och repetitivt samtal i textform. Utéver det riskerar sarkasm, ironi och
andra uttryck som regleras av rostlage, att forsvinna i dverséttningen. Vi har valt att
transkriberat vart material ordagrant efter varje intervju. Under intervjutillfallena har vi valt
att en av oss haft en mer aktiv roll medan den andre har fort anteckningar samt kompletterat
med fragor som kan har missats av den ledande intervjuaren. Vi har sett en fordel av att inta

olika roller under intervjuerna da vi har kunnat komplettera varandras intryck.

| de etiska hansynstagandena har vi forsokt att varna om konfidentialiteten genom att
anonymisera bade intervjupersonerna samt deras narstaende. Vi har darfor dndrat pa vissa
specifika detaljer som skulle kunna leda till en identifiering. Det handlar om namn pa
personer, namn pa skolor/arbeten med mera. Samtliga intervjupersoner har givits fiktiva namn
medan deras nérstdende har avidentifierats till exempelvis ‘min son’ eller ‘min syster’.

Utover det har vi korrigerat meningar som kan leda till att individer kan identifieras pa grund
av sprakforbristningar samt anvant [...] for att visa utfylinadsord och brutna meningar. Var
ambition har emellertid varit att undvika redigering i sa stor utstrackning som mojligt for att

inte paverka materialet.

Det insamlade empiriska materialet har analyserats med hjélp av Graneheims och Lundmans
(2003) definition av kvalitativ innehallsanalys. De framhaller att vid anvandning av kvalitativ
innehallsanalys maste forskaren forst och framst bestamma huruvida analysen ska fokusera pa
manifesta eller latenta koder. Manifesta koder beskriver det som aterkommande uttryckligen
ségs i materialet medan latenta koder ar teman 6ver vad som kan identifieras under textens yta
(David & D. Sutton, 2016). | foljande analys har vi valt att arbeta med latenta koder for att fa

en djupare analys och forstaelse av intervjupersonernas beréttelser.

Kérnan i den kvalitativa innehallsanalysen &r enligt Graneheim och Lundman (2003)
skapandet av kategorier. En kategori utgors av utplockade delar av materialet som har nagot
gemensamt. Samtliga delar av materialet som &r relevant for studiens syfte ska inkluderas i
kategorierna. Ingenting ska enligt forfattarna exkluderas pa grund av att det inte passar in i
kategorierna eller faller mellan tva kategorier. Vidare bor inte en kod kunna placeras i fler an
en kategori. Dock menar Graneheim och Lundman (2003) att nar en text handlar om nagons
erfarenheter ar det inte alltid mojligt att gora helt exklusiva koder eftersom vara erfarenheter
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gar in i varandra. En kategori inkluderar ofta aven ett antal subkategorier, med olika nivaer av
abstraktionsniva. Subkategorierna kan sorteras och abstraheras till kategorier eller en kategori
kan delas in i subkategorier. Vi har gjort pa det forstnamnda sattet och parat ihop koder till

subkategorier som sedan bildat tre storre kategorier.

Vi har bearbetat empiriska materialet i flertalet omgangar. Inledningsvis transkriberades
samtliga intervjuer och vi gick sedan individuellt igenom alla intervjuer. Stycken och
meningar som vi tyckte hade relevans for studiens syfte och fragestallningar fargkodades och
darefter gick vi tillsammans igenom respektive intervju, fran bérjan till slut, och jamférde
stycken och meningar vi kodat. De stycken och meningar vi kodat lika eller som endast den
ena av 0ss uppmarksammat men som bada var 6verens om, fordes in i en tabell med tre

kolumner (se tabell 2) dar vi sammanfattade citatet och gav det en kortfattad kod.

Tabell 2: Exempel kodning

Och det handlar ocksa om att aldrig kunna | Hon maste planera for alla | Stand by
vila upp sig men ocksa att planera in i scenarion. Ingen forstar
konstigaste detalj, for det ar ju det som
intraffar. Det ar ocksa en sadan sak som &r
helt... som ingen forstar.

Faktum &r ju den alltsa, nu nar man tanker | Har kommit sonen narmre. | Foraldraskap
(efter) med sonen. Jag har ju kommit Varit med pa sjukhus
honom n&rmare, med sjukdomen. Det &r
helt otroligt, men sa &r det. Jag har ju varit
med min son pa sjukhuset och liksom,
sovit ver dar.

Samtliga koder skapades i syfte att lyfta fram citatets mening och innebdrd. I arbetet med att
analysera och koda det empiriska materialet har vi stravat efter att i sa hog utstrackning som
mojligt ha ett induktivt forhallningssatt och har latit det empiriska materialet visa véagen for
vad som kan komma att bli betydelsefullt att redovisa i resultat och analys. Nar vi tillsammans
gatt igenom samtliga intervjuer och fort in dem i tabellen jamférde vi de sammanfattande
koderna och delade darefter in dem i subkategorier. Subkategorierna sorterades slutligen in i
de fyra dvergripande kategorierna objektiv omsorgsborda, subjektiv omsorgsborda, behov av
stdd och familjedynamik.
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Tabell 3:
Kategorier

Huvudkategori | Objektiv Subjektiv Behov av stod | Familjedynamik
omsorgshdrda | omsorgsborda

Subkategorier | 1. Ekonomisk | 1. Sorg for det 1. Behov av 1. Foraldraskapet

borda som inte blev kunskap 2. Syskonskapet
2. Att standigt | 2. Som en forlust | 2. Behov av
vara stand by | av en person avlastning

3. Skuld 3. Det sociala

4. Associerad natverket

stigma

En studies reliabilitet kan harledas studiens tillforlitlighet dar idealet &r att studera ett fenomen
upprepade ganger med samma metod vid olika tillfallen (David & Sutton, 2016, Kvale &
Brinkmann, 2014). Séledes paverkar valet av metod ocksa studiens reliabilitet. Intervjuer
innebar en 6ppen metodologi som inte gar att upprepa vid ett annat tillfalle under exakt
samma premisser. Ett satt att da fa en indikation pa huruvida studien ar reliabel &r om
intervjupersonerna tolkat fragorna pa samma séatt (David & Sutton, 2016). Var uppfattning ar
att de fragor vi stallt under intervjuerna har tolkats pa liknande eller samma satt av samtliga
intervjupersoner. Jacobsen (2012) menar vidare att forskaren kan uppna en hdg reliabilitet
genom att ta hansyn till undersokningseffekter, det innebér att bade den som intervjuar och
platsen for intervjun kan paverka materialet. Kvale och Brinkmann (2014) menar i sin tur att
intervjuaren bor se upp for att stalla ledande fragor. | den enda intervju som genomfordes pa
universitetets lokaler avbréts intervjun av att ndgon knackade pa och klev in i rummet. Var
uppfattning ar att avbrottet inte paverkade intervjun pa ett avgorande satt. Vi upplever aven att
den forutbestamda intervjuguiden har hjalpt oss att undvika ledande fragor. Daremot har vi
noterat att vara tidigare erfarenheter paverkat var nyfikenhet under intervjuerna. Vara olika
erfarenheter har gjort att vi fast olika uppmarksamhet och stallt olika foljdfragor vid en del av
intervjupersonernas svar. Ett sadant exempel ar hur en av oss hade en bredare medicinsk
forforstaelse av vad en psykossjukdom innebér. Vi avsatte tid bade fore och efter intervjuerna

for att diskutera hur vi pa basta satt kunde minska forekomsten av dessa effekter.
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Validitet &r ett begrepp som syftar till huruvida studien undersoker det som den faktiskt amnar
undersoka och att inget ovasentligt paverkar materialet (Kvale & Brinkmann, 2014). Det
innebar att det inte ska forekomma nagra systematiska fel. Validitet kan vidare delas in i tva
generella delar dar intern validitet syftar till huruvida resultaten som framkommer faktiskt
matchar verkligheten. Extern validitet hor samman med generaliserbarhet och huruvida
resultaten kan generaliseras till den stora populationen vi dnskar uttala oss om (Kvale &
Brinkmann, 2014). Vi har forsokt forebygga systematiska fel genom att géra en tydlig
definition och avgransning kring det vi &mnar undersoka. Vidare har vi efterstravat att pa ett
tydligt satt koppla var teori till vara fragestallningar. Vi har forstaelse for att det ar svart att
pavisa en generaliserbarhet i var studie da vart urval &r relativt litet. 1 och med att var empiri
bekraftar fynd fran den tidigare forskningen menar vi dock att var studie kan sigas vara delvis

generaliserbar.

Auvslutningsvis vill vi lyfta vi att medvetna om att empirin har tolkats genom oss och var
forforstaelse, ndgot som i sin tur riskerar att paverka analysen. Vi har darfor valt att redovisa
ett antal citat for att ge lasaren mojlighet att sjalv validera materialet. De kan pd s vis sjalva
tolka delar av empirin och bilda en uppfattning. Var tanke &r att visa ett detaljrikt material for
att géra materialet sa tillforlitligt som mojligt. | arbetet med analysen har det varit viktigt for
oss att genomgaende ha en etisk och kritisk reflektion eftersom det kan upplevas som kansligt
att tolka beréattelser som ror personliga sorger. Vi har genomgaende haft diskussioner kring
valen av citat och hur intervjupersonen kan komma att tolkas av l&sare. De citat som vi
slutligen valt att presentera ar val avvagda och speglar beréattelser som varit aterkommande i

intervjuerna.

Etiska 6vervéganden bor vara stdndigt narvarande under hela forskningsprocessen (Kvale &
Brinkmann, 2014). Inledningsvis diskuterade vi huruvida det fanns nagon risk att bryta
sekretess eller att gora nagot etiskt Gvertramp genom att kontakta personer som deltagit i
anhorigutbildningen pa enheten. | urvalsprocessen gjorde vi bedomningen att eftersom de inte
ar patienter vore en inledande kontakt om forfragan via mail inte att forbiga nagra regler eller
etiska principer. Vidare diskuterades eventuella konsekvenser av att intervjua personer med
tankbar sorg och trauma bakom sig. Vi a&r medvetna om att en intervju kan skapa stress hos
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individen dven om dessa intervjupersoner har vana av att tala om sina erfarenheter genom
anhorigutbildningen. Det blev darfor viktigt att ha ett godkannande fran enheten och att det
ska finnas stod om nagon av deltagarna har fragor eller funderingar efter intervjun.
Kontaktuppgifter finns darfor till tva kuratorer pa enheten dit intervjupersonerna kunde vanda

sig for information och guidning.

Vi har foljt Vetenskapsradet (2002) forskningsetiska principer om informationskrav,
samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och nyttjandekrav. Som Kvale och Brinkmann (2014)
foresprakar valde vi att skriva ett informationsblad till intervjupersonerna for att géra dem
medvetna om de eventuella fordelar och risker som intervjun kan innebéra. | bladet finns
information om studiens syfte, frivilligt deltagande, anonymitet, deras mojlighet att avbryta
intervjun och att dra sig ur studien. Vi informerade d&ven om nyttjandekravet och att
information och data inte kommer anvéndas till nagot annat an var studie. Vi informerade om
att inspelningar och transkriberingar kommer att raderas efter att studien ar godkand. Vid
intervjutillfallet har intervjupersonerna fatt skriva pa ett skriftligt samtycke. Vid de tillfallen
som intervjuerna gjordes 6ver FaceTime valde vi att aven att ta muntligt samtycke som
spelades in. Det eftersom de skriftligt signerade samtycken inte hunnit komma tillbaka med
posten annu. Principen om konfidentialitet har resulterat i att vi har andrat detaljer i vara citat
for att vare sig intervjupersonen eller dennes narstaende ska kunna identifieras eller komma
till skada.

Avslutningsvis har vi forsokt ha i beaktande den maktasymmetri som Kvale och Brinkmann
(2014) beskriver att en intervjusituation praglas av. Vi som forskare besitter vetenskaplig
kompetens och styr intervjun genom att pa forhand ha en bestamd intervjuguide. |
intervjusammanhanget delar intervjupersonen med sig av privata erfarenheter som genom
forskningen kan komma att anvandas for offentligt bruk. Saledes har det varit viktigt for oss
att visa hansyn och respekt gentemot intervjupersonerna. Utdver det har vi, som Kvale och
Brinkmann (2014) foresprakar forsokt att kontinuerlig reflektera 6ver var egen position for att

i sa stor utstrackning som majligt skapa ett Oppet och tryggt rum under intervjun.
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6. Resultat och analys

| foljande kapitel presenterar vi vara intervjupersoners berattelser om hur det ar att vara
anhorig till en person med psykossjukdom. Det empiriska materialet kommer utifran
framtagna kategorier att analyseras utifran kristeori och teorierna om skuld och skam samt
begreppen omsorgshdrda och associerad stigma. Vidare har vi valt att dela upp objektiv och
subjektiv omsorgshérda i tva kategorier for att kunna fordjupa oss i intervjupersonernas
upplevelser. Det som dock framst har framkommit i intervjuerna &r den kanslomassiga
paverkan av att ha en narstaende som drabbats av psykossjukdom. Darmed far den subjektiva

omsorgshordan ett stérre utrymme i analysen.

Analysen presenteras i foljande fyra huvudkategorier:

e Objektiv omsorgsborda
e Subjektiv omsorgsbdrda
e Behov av stdd

e Familjedynamik

6.1.1 En fraga om pengar

Ostman (2005) beskriver att den objektiva omsorgsbérdan ofta innebar ekonomiska forluster,
okade hushallssysslor, diverse praktiska ataganden och halsoproblematik. De personer som vi
intervjuat vittnar om flera av dessa saker. Ekonomin har framkommit som en central del. Det
ar foraldrar som hjélper sina barn att fordela inkomsten, betala rakningar och sticka till lite
extra pengar. Det dr syskon som fatt tacka upp ekonomiskt for att undvika att rakningarna ska
ga till inkasso. Flera har beskrivit hur deras narstaende saknar formagan att hantera pengar
och att de alltid maste paminna denne att betala rakningarna innan hen kan handla andra
saker. Tva av intervjupersonerna beskriver att de sjalva har fatt inkomstbortfall. En person i
form av att ha gatt ner i arbetstid for att ha mer tid for aterhamtning, en annan har behovt sluta
sitt extrajobb pa grund av att vare sig tid eller ork racker till. VVar empiri bekraftar Sreejas
(2013) beskrivning av hur den anhérigas egen ekonomi paverkas i form av att de behover ga

ner i tid eller sluta jobba for att vara mer tillgangliga samt frigora tid for aterhamtning. Utéver
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det praktiska stodet framkommer det i vara intervjuer att en stor del av den objektiva bordan

ocksa bestar av att planera for framtiden. Systern Sara beskriver det sahar:

Jag vill ju ha en trygg ekonomi for att min syster ar sjuk och om nagonting hander sa vill
jag kunna hjalpa henne, sa det &r nagonting jag anda tankt som alltid legat nadgonstans i
bakhuvudet. Jag kan behdva backa upp men just nu kan jag inte for jag tar CSN liksom.
(Sara)

Aven Karin beskriver hur hennes oro fér sonens ekonomi tvingat henne att fundera pa vad

som kommer h&nda den dagen hon inte langre finns:

Jag tankte bland annat pa en sak nar det géller sonen, och det &r det, han kan ju inte
hantera pengar riktigt den har killen. Och det ar sa att jag har ett hus, som, ah skulle jag
ramla av idag sa arver han ett par miljoner. Dom dér pengarna skulle ta slut valdigt fort.
Sa jag maste se till att han inte kan fa tillgang till alla dom hér pengarna pa en gang utan,

pytsas ut sa smaningom. Sa bara en san sak liksom. (Karin)

Flera av vara intervjupersoner beskriver just sin narstaendes knappa ekonomi och oférmagan
att hantera pengar som orosmoment. Flyckt et al. (2011) menar att den objektiva bordan ofta
genererar en dkad stress hos de anhériga. Den objektiva bérdan och den subjektiva bérdan
tycks darfor ga hand i hand. Det gar att se i fallet med Karin som oroar sig for framtiden och
aven i Saras beréattelse gallande hur hon planerar for framtiden. De maste ordna med
praktikaliteter for att forvissa sig om att deras narstaende kommer fa stéttning med ekonomi

aven i framtiden.

6.1.2 Att standigt vara stand by

En viktig faktor som tycks paverka den objektiva omsorgshérdan ar huruvida de nérstaende
gett samtycke till att myndigheter far lamna information till de anhoriga. Flera av de anhériga
beskriver sig som en av f4, alternativt den enda som hade helhetshilden Gver sin narstaendes
situation. Pa sa vis beskriver de som inte far information att det innebar en enorm frustration
och att det forsvarar deras majligheter att stétta sin narstaende. En av faderna beskriver en

stor férandring sedan deras son fyllt 18 ar:
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Helt pl6tsligt sa far jag inte reda pa nagonting. For att han & myndig. For om sonen séger
det, nar han &r i tvangsvard dessutom, nar han ar pa sjukhuset sa sager han kanske, for att
han ar pa daligt humor den dagen att "na vi ska inte ringa mina foraldrar”. Da goér dom ju
inte det. Da vet vi ingenting. Da har dom haft samordningsmate och lakaren och allting.
Och sa ringer man (och) helt pl6tsligt sa ar det knappt att dom sager att han ar dar, "Ah na
jag vet inte". Men vi maste ju veta liksom, vad fan han ar ju sjuk! Alltsa, vi har varit med
pa allting och sen helt plotsligt far vi inte reda pa nagonting. Och sen gar det en vecka och
da ar vi valkomna. Ah men hur gick det da? "Ah vi har haft alla moten forra veckan".

Jamen vad bestdmde ni liksom? Och vi vet ingenting. (Patrik)

Den frustration som Patrik ger uttryck for aterkom i flera av de andra intervjuerna nar de
narstaende inte ville inkludera sina anhériga kring information och behandlingsplaner. Patrik

utvecklade vilka konsekvenser det far for honom och hans familj:

Vi far hela tiden ga in nar han inte funkar liksom. Men sen nar det funkar, eller dom
tycker det, da &r vi inte valkomna. Och sen helt pl6tsligt nar det inte funkar, da maste vi
in och radda situationen igen liksom. (Patrik)

Det faktum att svensk sekretesslagstiftning kan vara en bidragande faktor till 6kad
omsorgshorda for anhériga ar ett fynd som vi inte funnit forekommer i tidigare forskning.
Déremot beskriver Flyckt et al. (2011) att nér anhdriga standigt behdver vara stand by 6kar
den objektiva omsorgshordan. Vi menar att utan information ar det svart att veta hur stod och
hjélp bést kan ges. Det blir svarare att helt koppla eftersom de star i standig beredskap i fall
nagot skulle handa. Var tolkning ar att de anhdriga har en slags stand by funktion och ar alltid
redo att stdlla upp. De &r alltid beredda utifall ndgon institution eller verksamhet inte fangar
upp deras narstaende och i sddant fall far de ’rddda situationen” som Patrik beskriver. En
konsekvens av det ar att de anhoriga far svart att fullt ut slappa taget. Mer konkret uttrycker
flera anhoriga en rédsla for vad som kan hdnda om de inte orkar langre eller om de en dag inte

finns dar och stottar sina narstaende. Miriam beskriver det sahar:

[...]jag upplever att folk ar oforstaende till hur det &r att vara anhorig till nagon som &r
sjuk. Det kdnns som att vissa har den hér bilden ’ja fast det ar vil bara’. *Det ar vl
hennes problem’. Dom forstér inte [...] det ar ju en person som &r sjuk. Hon véljer ju inte
att gora de har sakerna. Jag kan ju inte 6verge henne. Folk har bilden av att samhéllet

kommer in och fangar upp de sjuka och det gér dom ju inte. Om inte jag och min mamma
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kampar for henne da kommer hon hamna pa gatan. Folk forstar inte att det inte gar att

avskarma sig fran nagon da. (Miriam)

Var tolkning av Miriams utsaga ar att dven hon standigt maste kontrollera att allting fungerar
for att systern inte ska fall mellan stolar. Sammanfattningsvis tycks stand by funktionen i
kombination med att inte fa tillgang till information, innebara en skor situation kantad av

osakerhet for de anhoriga.

6.2.1 Sorg for det som aldrig blev

Hedrenius och Johansson (2013) menar att det inte gar att peka ut specifika situationer som
skapar kriser. Oavsett om en handelse sker chockartat eller utvecklas under langre tid, kan den
upplevas som en kris. Det avgdrande for reaktionen ar den personliga innebdrden av
handelsen, vara tidigare erfarenheter och forutsattningar for att hantera den. I relation till
kristeorin ser vi i intervjupersonernas beréattelser hur det i samband med att deras narstaendes
insjuknat har uppstatt en kris i familjen. Empirin tyder pa att krisen for de anhériga bland
annat ta sig uttryck som réadsla och oro, en sorg for det som inte blev av och en kansla av
forlust av en person som inte langre finns. Lars som &r en av faderna i studien definierar sin

sorg pa foljande satt:

Ja den (sorgen) ar forankrad i dels att han inte tog examen. Men att han har drabbats. Och
inte matt bra. Det kanns som... det ar sorgligt. Och det ar sorgligt nar man ser att flera av
hans kompisar har studerat vidare och att dom... pa nat satt, dom har gjort det, sonen har
inte gjort det. Och sa vill han inte ha kontakt med dom langre. For jag tror att han skams

och for han tycker han sjalv &r annorlunda. (Lars)

Hedrenius och Johansson (2013) menar att nar en kris uppstar utmanas manniskan att
acceptera att livet inte blev som de hade tankt. Lars beskrivning av sin sorg visar att krisen har
tvingat pappan att omvérdera sin idé om hur han hade forestéllt sig att livet for sonen skulle
bli. Som Cullberg (2006) skriver skapar krisen en ny situation dar tidigare erfarenheter och
kunskaper inte racker till for att forsta eller forklara. Aven det blir tydligt i Lars berattelse da

han stéller sig fragande till varfor det drabbat dem:
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Och sen, varfor? Det ar ett stort fragetecken. Vad var det som gjorde att sonen, att det
blev sdhar? Vi har ju inga tidigare fall i var familj, pa nat satt. Men det ar nagon
procentsats som kanske rakar ut for nat. Men sonen, sjuk eller ar han inte sjuk? Jag vet

inte. Vi vill ju inte se honom som sjuk. Vi tycker han &r en underbar kille. (Lars)

Cullberg (2006) menar att nar en person befinner sig i reaktionsfasen forsoker hen finna
mening i det som hant och stéller sig sjalv fragor om meningen kring handelsen och varfor det
drabbat hen. | ovan citat utldser vi att Lars har en viss teoretisk forstaelse kring vad det &r som
hant. Samtidigt har han fortfarande svart att forsonas med den nya situationen. Det finns
emellertid flera delar i Lars berattelse som tyder pa att krisen och sorgen inte ar sa enkel att
den gar i faser, vilket tycks aterkommande i alla intervjupersoners beréattelser. Krisen och
sorgen ter sig vara en komplex process dar de anhdriga i viss man kan identifiera och satta ord
pa sin sorg och till och med tala om hopp om framtiden. Samtidigt vittnar deras berattelser om
en enorm frustration, rédsla och vanmakt infor det som drabbat dem. Kénslorna verkar avldsa

varandra och det ar tydligt att sorgen och oron ar konstant nérvarande.

6.2.2 Som en forlust av en person

Vid psykisk sjukdom kan symtomen vara svara att urskilja. Definitionen av en
psykossjukdom é&r att den drabbade far en forandrad verklighetsuppfattning (Conse & Lundin,
2012). Det kan te sig som att personen blir helt personlighetsforandrad och det kan ta lang tid
for anhoriga att forsta att det egentligen &r ett symtom pa sjukdom. Flera av de anhériga
beskriver att just personlighetsforandringarna har varit bland det svaraste att hantera. Sara och
Miriam upplever att psykossjukdomen har férandrat deras syskons personligheter. Sara menar

att det var som att systern forandrades fran en dag till en annan:

Jag sag ju inga varningssignaler pa sa satt men hon blev som jag minns det
personlighetsforandrad fran en dag till en annan. Det var liksom inte min syster langre

som satt mittemot mig. (Sara)
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Vidare talar Miriam om svarigheten att hantera forlusten kanslomassigt:

Pa satt och vis hade det varit lattare att hantera sorgen efter en dod person an sorgen efter
nagon som har blivit sa pass sjuk som inte ar sig sjalv langre. Det &r jattesvart

kansloméssigt att hantera det. (Miriam)

Gemensamt i Saras och Miriams berattelser ar att bada har upplevt sina systrars sjukdom som
en sorg som liknas vid att forlora en néra relation. Daremot finns det flera faktorer som gor att
deras situationer skiljer sig at. Var tolkning &r att Miriams liknelse vid att det hade varit lattare
att hantera sorgen efter en dod person, kan kopplas till graden av systerns psykotiska symtom.
| flera av intervjuerna tycker vi oss se ett samband mellan graden av subjektiv borda och hur
stabil situationen &r i 6vrigt. Vara intervjupersoners utsagor tycks bekrafta Awad och
Voruganti (2008) och deras tes om att nivan av omsorgsborda korrelerar med hur stabil den
narstaende &r i sin sjukdom. Miriams syster hade sin forsta psykos for flera ar sedan men hon
har fortfarande manga psykotiska symtom och visar inte nagon storre sjukdomsinsikt. For
Miriams del innebér det en omfattande subjektiv borda och hon har fa mojligheter att ga
vidare i sin sorgeprocess. Miriams upplevelser blir darfor ett tydligt exempel varfor det kan
vara svart att gora exakta tidsindelningar for hur lange akuta krisreaktioner kan paga. Som
Hedrenius och Johansson (2013) lyfter kan hotet under vissa krisreaktioner upplevas som mer
eller mindre konstant. Hjarnan fortsatter att vara vaksam pa fara och kroppen blir kvar i den
fysiologiska stressen vilket skapar en extrem pafrestning.

Sara & andra sidan har en beréattelse som sticker ut fran resten av de som vi intervjuat. Hon &r
den enda som var barn nar hennes syster fick sitt psykosgenombrott. | ovanstaende citat
berattar hon om hur hon upplevde det nar hennes syster blev sjuk férsta gangen. ldag upplever
Sara att hennes syster, &ven om hon fortfarande ar skor, & mycket mer stabil i sin sjukdom
och att deras relation blir allt battre. Som kristeorin framhaller utvecklas det med tiden en
acceptans och individen hittar nya férhallningssatt till situationen dven om arren av en
turbulent tid finns kvar (Cullberg, 2006). VVagen dit har enligt Sara dock inte varit latt och i
narmare tio ar talde hon knappt att vara i samma rum som sin syster. De kanslor som Miriam
beskriver att hon upplever idag, finns saledes aven i Saras berattelse men ligger langre bak i
tiden. Idag kan Sara identifiera att en stor del av hennes trauma och sorg bestar i att det tog sa
langt tid for henne att forsonas med systern samt att hon har svart att forlata sig sjalv for hur

hon reagerade.
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Jag minns att jag satt pa de har familjeterapierna och kande av nagon anledning, jag tror
det &r ganska vanligt for barn att gora det, att sahar det har ar mitt fel att hon har blivit
sjuk och anledningen till att hon aldrig blir frisk &r for att jag ar taskig mot henne. For att
jag ar arg pa henne vilket ar fel for att hon ar sjuk och jag ar arg. Jag fick aldrig forklarat
for mig att det ar helt normalt att man reagerar sa att man blir arg. Vissa blir ledsna, vissa
latsas som ingenting, sa nae jag tror att jag kande valdigt mycket skuld bara och forstod
inte alls nagonting. Brist pa information och stod absolut 100 %! Jag tror att hade jag fatt
det hade vi inte haft de har tio aren utan da hade vi hittat tillbaka till varandra snabbare.
(Sara)

Saras redogorelse for hur hon som barn upplevde situationen runt hennes systers sjukdom kan
hon idag tala om som en sorg. Dock beskriver hon att hon i stunden framst kénde ilska och
skuld. Lennéer Axelsson (2010) menar att det ar vanligt for barn att lagga skulden pa sig
sjalva och tro att det ar deras eget fel. Skulden kan da kopplas till tankar om att situationen
kunde varit annorlunda om den egna personen agerat pa ett annat satt. | var intervju med Sara
berattade hon att hon i vuxen alder har tagit professionell samtalshjalp vilket har hjalpt henne
att forsta sitt barndomstrauma. Vad ovanstaende citat dock vittnar om ar ett behov av stod
mycket tidigare. Aven om Saras familj gick i familjeterapi uppger hon att det inte var ngon
som egentligen fangade upp hennes behov att fa information for att forsta vad som hade hant.
For Sara innebar systerns insjuknande en subjektiv bérda som framférallt yttrade sig i ilska
och skuldkanslor. Vidare vittnar hon om ett svek fran vuxenvarlden pa sa sétt att ingen
uppmarksammade hennes behov av att sétta ord pa sina kanslor. Den subjektiva bordan har
Sara burit med sig anda upp i vuxen alder vilket paverkat bade relationen till hennes syster
och hennes egna psykiska halsa.

6.2.3 Jag sag inga tecken

Som tidigare namnt &r k&nslor av skuld och skam vanligt forekommande hos ménniskor som
drabbats av en svar handelse (Lennéer Axelsson, 2010). Samtliga av vara intervjupersoner har
pa ett direkt eller indirekt satt lyft aspekter av de dessa kanslor. Flera uttrycker till exempel
kanslor av skuld for att det tog tid innan de forstod att deras narstaende ar sjuk. Mamman

Karin beskriver pa foljande satt hur hon inte sag nagra tecken pa att hennes sons sjukdom:
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Jag hade ingen anledning och tro att han, att han var sjuk da. Det &r ndgonting som jag
funderat pa efterat egentligen. Att det kan ha varit sa under perioder da. Men, det vet jag

inte. Han har ju nekat till det s det &r ju... det ar svart att veta. (Karin)

Var tolkning av citatet ar att Karin uttrycker en indirekt kénsla av skuld genom att rannsaka
sig sjalv for att soka forstaelse och forklaring till det som hant. | den processen gar hon bakat i
tiden for att se om det funnits nagra tecken som hon kanske missat. Hedrenius och Johansson
(2013) menar att kanslan av skuld kan uppsta nar nagot svart intraffat som star utanfor ens
egen kontroll. Nar omvarlden inte tycks kunna ge nagon tydlig forklaring pa varfor nagot hant
soker individen forklaringar inom sig sjalv. Hedrenius och Johansson (2013) menar vidare att
kanslor som skuld och skam regleras genom individens formaga att forsta orsakssamband. |
Karins situation bodde sonen dessutom pa en annan ort vilket kan tankas ha forsvarat
mojligheten for Karin att uppfatta tecken pa att sonen holl pa att insjukna. Det i sig kan
riskera att 6ka kanslan av skuld i och med att det &r svart att uppfatta hela handelseférloppet.
Mamman Maria uttrycker ocksa svarigheten att forsta huruvida sonen var sjuk eller inte. Hon

beskriver dven frustration dver att hon och barnens pappa sag sa olika pa situationen.

Men jag hade konflikter med deras far. For att jag var alltid positiv och han var alltid
negativ. Jag sa till honom att vi 4r sa olika" och jag fortsatte kimpa pa. Jag sa till honom
"du, jag tror vi ska ta med var son till lakaren for jag tycker inte att pojken mar bra". Han

sa till mig "men du &r inte lakare". N4, jag &r inte ldkare, men jag & mamma. (Maria)

Maria var tidigt orolig for sin sons halsa men eftersom sonens pappa inte delade samma oro
drdjde det innan de fick kontakt med l&kare. Maria berattar att hon idag kanner skuld 6ver att
hon inte tog med sonen till l&karen tidigare. Lennéer Axelsson (2010) menar att skuld &r en
relationell och existentiell kansla som signalerar om det finns risk att vi skadar vara relationer.
Maria beskriver vidare under intervjun att hon har svart att slappa taget och har fatt
uppmaningar till det fran sjukvarden. Vidare sager Maria att hon hela tiden forsoker tanka
positivt och gor sitt basta for att stétta sonen dven om situation emellanat varit mycket tuff.
Lennéer Axelsson (2010) menar att kanslan av skuld kan leda till en slags sjalvrannsakan som

leder till personlig utveckling vilket tycks vara fallet med Maria.

41



6.2.4 Rédsla for férdomar och stigma

Flera av vara intervjupersoner har namnt omgivningens fordomar om psykiska sjukdomar
som en bakgrund till varfor de inte alltid talar 6ppet om sin narstaendes sjukdom. Andra
intervjupersoner har beréttat om hur deras egen kunskapsbrist och férdomar har skapat chock
och radsla. Lars beskriver sin spontana reaktion nér en lakare vid ett tillfalle sade att hans son

har schizofreni:

Sa da la dom in honom och sé var han pa sjukhus och dom experimentera med medicin,

och da sa man att "han &r schizofren". Da tankte jag herrejavlar, va san schizofren. (Lars)

| sin berattelse vittnar Lars om en chockartad reaktion infor sjukdomsbeskedet. Under
intervjun beréttar han sedan vidare att han fore sin sons insjuknande inte visste sarskilt
mycket om schizofreni och vad sjukdomen innebar. Andra intervjupersoner beskriver pa
liknande satt att just schizofreni later valdsamt och skrammande. Det kan stéllas i relation till
Angermeyer et al. (2003) resonemang kring hur stigmat uppréatthalls av den allménna
uppfattningen av schizofreni och hur media ofta portratterar personer med diagnosen som
valdsamma och farliga. Angermeyer et al. (2003) menar vidare att anhoriga i stor utstrackning
drabbas associerad stigma i forhallande till deras nérstaendes schizofrenidiagnos. Inte sallan
genererar det en medveten eller omedveten kénsla av skam. I likhet med upplevelsen av
associerad stigma beskriver skam hur vi tror att omgivningen uppfattar oss och om vi i den
uppfattningen bryter mot ett forvéntat ideal. Kanslor av skam och upplevelser av associerad
stigma tycks vara vanligt férekommande hos de anhériga i var studie. Pappan Patrik beskriver
en situation da de annu inte hade fatt besked om vad sonen drabbats av. I intervjun uppger han
att de trots det fick ett forslag om att sonen kunde fa en diagnos pa papper for att han skulle

kunna fa mer stottning i skolan:

Om man utgick fran medicinsk forskning sa kunde han (lakaren) inte faststalla en klar
diagnos. Han hade symtom av psykos, symtom av schizofreni, symtom av autism eller
liknande. Det var ju det spannet som man befann sig i liksom. Men det var ju sd manga
saker som man inte kunde ringa in. Sa da ville han egentligen inte gora det. Men da blev
jag ju valdigt férvanad och det blev valdigt jobbigt for oss ocksa for att, det blev ju mer
en san ekonomisk fraga om hur ska han fa hjalp? Och ska han fa det sa ska vi nog ta och

ge honom diagnos men det kan vi ju inte gora for da blir han ju stamplad for livet pa nat
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satt. [...] N& vi valde ju att han inte skulle ha en fejk-diagnos. (Patrik)

Patriks beskrivning av radslan for att sonen ska bli stamplad kan ater harledas till hur anhériga
drabbas genom associerad stigma. Patriks utsaga ovan kan tankas vara ett sadant tillfalle. Han
forestaller sig att sonen kommer drabbas av férdomar och stigma och med rédsla for det vill
han skydda honom och undvika en diagnos. I flera av vara intervjuer beskriver
intervjupersonerna hur de séllan talar 6ppet om sin narstaendes sjukdom vilket Angermeyer et
al. (2003) menar ar mycket vanligt. Det associerade stigmat tycks dven besta av situationer da
de anhoriga identifierar att deras narstaende drabbas av stigma. Tva av intervjupersoner har
beskrivit hur de ar medvetna om det stigma som rader kring sjukdomen, systern Tove

beskriver det sahar:

Ja dels tycker jag det ar véldigt viktigt att (prata om det) ... men jag tanker ju pa honom
ocksa [...], det ar inget som jag liksom pratar om hur mycket som helst men jag tycker det
ar viktigt att (prata om det). Ja da séger jag att det ar (ett) psykiskt handikapp och sadar
och (jag) har forsokt forklara och sant men man kanner ju att det ar ju en véldig okunskap
om det dar. (Tove)

Tove beskriver vidare i intervjun hur hon inte kanner nagon skam kring sjukdomen men att
hon &r val medveten om de fordomar som finns i samhallet. Var tolkning ar att Tove ser det
som viktigt att forsoka vaga bryta stigmat genom att prata 6ppet om det. Begransningen ligger
i allmanhetens okunskap och att hon vill skydda sin narstaende fran det stigma hon vet ar val

forbundet med sjukdomen.

For att tala om de anhdrigas behov av stéd ar det centralt att forsta omfattningen av det stod
som de i sin tur ger sina narstaende. Samtliga av vara intervjupersoner vittnar om att de bistar
sin narstaende med stod och hjalp pa mer eller mindre konkreta vis. Avhangigt pa hur pass
sjuk deras narstaende ar ju mer konkret och praktisk tycks omsorgen bli. Samtidigt beskriver
de anhdriga hur de oroar sig for hur deras narstaende ska klara sig om de inte finns. Ett

talande exempel som beskriver oron och de anhdrigas utsatta situation &r foljande:
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Vi dr sa utsatta pa nagot satt, vi ar sa sarbara. For den dagen jag inte orkar mer. Vad gor

mamma da? Hon orkar ju inte. (Miriam)

Miriam beskriver i citatet hur hon och hennes mamma &r de enda personerna som systern litar
pd. Det skapar en oro for vad som skulle handa om de en dag inte orkar langre. | de fall de
narstaende till stor del klarar sig sjélva beskriver de anhériga hur de anda alltid finns
tillgangliga och kontinuerligt kollar till sina narstaende for att se att allt &r bra. Flera vittnar
om hur de hjélper sina narstaende med myndighetskontakter och praktiska hushallsgéromal i
vardagen. Utover det fungerar de ocksa som kanslomassigt stod genom att aterkommande
motivera och uppmuntra sin narstaende att orka och vaga ta sig for sociala aktiviteter. |
forhallande till den 6kade omsorgsbérdan har de anhériga beskrivit sina behov av stéd. Dessa

presenteras nedan.

6.3.1 Behov av kunskap

| flera av vara intervjupersoners berattelser beskriver de anhoriga att de akuta
psykostillstanden varit mycket pafrestande. Inte séllan harleder de sin frustration och oro till
en kunskapsbrist kring sjukdomen. Systern Tove beskriver en situation dar hon och hennes

familj skjutsade brodern till sjukhuset:

Vi skjutsade dit honom. Men jag kan séga sahar att jag var nastan pa vag att ta med
honom till landet istéllet. Alltsa fan vad man lurar sig sjalv [...] Han var supersjuk alltsa.
Det ar svart. Det ar svart att forsta hur illa det ar. Det &r svart att forsta vad en psykos ar.
Alltsa det &r jattesvart. [...] Men i stunden, for det liksom smyger sig pa pa nat sitt. Han
var ju san. Han pratade mycket och hade massa idéer och sadana grejer sa man liksom

blir ju lite lurad att han, ah men det ar ju sddan han ar. (Tove)

Det Tove beskriver ar hur hon tycker det ar svart att fullt ut forsta vad som ar sjukdom och
vad som &r personlighet. Ostman (2005) menar att det &r av stor vikt att anhériga far tillgang
till just bra information kring den narstaendes sjukdom och situation. Denne menar att
anhoriga vanligtvis fungerar som en social resurs. Gar det att starka och stétta den anhorige
far det ofta positiva effekter pa den insjuknande personen och dennes behandling. Systern
Sara beskriver att behovet av stod och kunskap ocksa har handlat om att fa en majlighet att

utbyta erfarenheter med andra:
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Och jag ténkte ocksa det borde finnas en stodgrupp [...] for att det k&nde jag det var ju
undervisningsmoten (anhdrigutbildningen pa enheten) men oj vad behovet var stort att
folk behdvde prata av sig och finna gemensamma ndmnare och liksom kénna att det ar
inget fel pa min familj eller jag har inte misslyckats som foréalder kan det ju vara eller vad

som helst. (Sara)

Behovet av att fa utbyta erfarenheter kan harledas till Magliano et al. (2005) som menar att
den allmanna forstaelsen for psykiska sjukdomar som regel ar l1ag. Det skapar i sin tur risk for
isolering bade hos den insjuknade personen men ocksa dennes anhoriga. En effekt av det ar
att det sociala natverket minskar vilket da kan kopplas till det stigma som en psyKkisk sjukdom
innebdr. Det Sara beskriver ovan &r just ett behov hon identifierat hos sig sjalv och andra
personer som deltagit i en anhdrigutbildning. Utbildningen fungerade som en plattform dar de
anhoriga kunde fa hora andras beréattelser som liknade deras egen och pa sa vis kanna sig

mindre ensamma.

6.3.2 Behov av avlastning

Flera av de narstaende till vara intervjupersoner har behévts laggas in pa slutenvard vid flera
tillfallen. Tiden innan inlaggningen préaglades ofta av stress och oro i forhallande till att den
narstaende uppvisat allt fler sjukdomssymtom. Nystrém och Svensson (2004) forklarar att en
akut psykos ofta skapar just kontrollforlust, oro och radsla hos de anhoriga. Vara
intervjupersoner beskriver aven bristen pa sjukdomsinsikt hos den narstaende som en faktor
som Okar kanslor som stress, oro och frustration. Pappan Patrik beskriver tiden innan sonens
inlaggning som dramatisk eftersom sonen kunde pendla mellan att vara sig sjalv till att
plotsligt gora nagot drastiskt och nara pa farligt. Patrik skildrar situationen som pafrestande

for hela familjen och att inldggningen till slut fungerade som en viss avlastning:

Och sen borjade processen igen pa sjukhuset fran ruta ett liksom. Det var forst da man
kénde att man fick hjdlp. Men hjélpen var ju framforallt... att kdnna att man slapp, ocksa
att man blev avlastad rent fysiskt. Faktiskt. Det var ju jattejobbigt och man fick ju bara ta
ett djupt andetag att nu vet vi var sonen ar, och att nagon tar hand om honom liksom.
(Patrik)

Awad och Voruganti (2008) framhaller att 6kade resurser och mer sammanhéngande insatser

skulle kunna underlatta omsorgsbérdan hos familjer. Det Patrik beskriver i citatet ovan ar att
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han och hans familj har behov av fysisk avlastning. VVar empiri visar att de anhoriga som i
perioder bott tillsammans med sin sjuka narstaende har matt samre och haft en hogre niva av
total omsorgshorda under dessa perioder. Det tycks ha varit svarare for de anhériga att ha
umgénge med andra och agna sig at aterhamtande aktiviteter. Resultaten i var empiri
bekraftas dven i Ostman och Kjellins (2002) studie. Béde Patrik och Karin har i sina
intervjuer beskrivit att de tvingats inse att hemsituationen blivit ohallbar. Svarigheten har
legat i att socialtjansten inte kunnat bistd med boende. De har darfor fatt sta pa sig gentemot

myndigheter och behovt trycka pa att deras barn verkligen inte kan bo hemma:

Det har varit jattesvart, framforallt det har med att sonen inte kan bo hemma hos oss. Det
ar ju det som ér... till slut sa blev det sa att det gick inte liksom. For alla andra i familjen,
vi klarade (inte) .... han har ju syskon och sa ocksa. Sa det bli ju valdigt jobbigt for oss
alla. (Patrik)

Karin beskriver att hennes insikt kring att sonen behdvde flytta kom néar hennes dottern

uppgav att hon kéande sig otrygg att hélsa pa:

[...] och min dotter sa "ah men jag kan inte komma hem till dig med barnen nar han star
och viftar med knivar" séager hon da. Och, det var val da som beslutet kom att han maste

hemifran. Han ska inte bo har hos mig. (Karin)

Sammanfattningsvis tycker vi oss se att omsorgsbordan lattar for de anhoriga nar ndgon annan
hjalper till och/eller tar 6ver. Det kan handla om att sjukvarden gar in, att den narstaende

flyttar hemifran eller beviljas plats pa korttidsboende.

6.3.3 Det sociala natverket

| vara intervjuer ar det flera av de anhdriga som hanvisat till personer i sitt sociala natverk
som fatt en avgorande roll for dem. Systern Tove berattade om en bekant som hon traffade pa
sparvagnen som hanvisade henne till en organisation hon kunde fa hjalp ifran. Pappan Patrik
beskrev nagra av sina ndrmsta véinner som sina “psykologer”. Karin beréattade i sin tur om hur

en nara van ar lakare och darfor har viss kunskap som kommit Karin till hjélp:

En utav mina vaninnor ar lakare dessutom, hon har ju ocksa satt sig in i dom har bitarna.

Sa det ar valdigt... da vet man ocksa hur det ska ga till i sjukvarden och ibland séger hon
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"jamen Karin sa har ska det ju inte ga till, sahar far det ju inte va. Du far ju fraga om de
och de och de" och da tanker jag om jag inte hade haft en san lakarvaninna, jag hade inte
vetat sarskilt mycket om, vad man skulle, varken fraga om eller begéara eller nagonting.

Inte latt & veta da. (Karin)

Som citatet visar kan det sociala natverket dven fungera som ett stod. Magliano et al. (2005)
pekar pa hur anhoriga till personer med psykossjukdom som regel har ett mindre socialt
natverk an de som vardar en narstaende med somatisk sjukdom. Flera av vara
intervjupersoner hanvisar dock till att en stor del av den st6ttning de far kommer fran just det
sociala natverket. Det finns emellertid dven de som beskriver att de inte har nagon narstaende
som de fullt ut kan vara helt transparent med, vilket tycks 6ka den totala omsorgsbordan. Var
tolkning &r att anledningen till att de inte kan vara sa 6ppna som de kanske skulle behdva vara
ar att det finns en generell kunskapsbrist om sjukdomen och dess effekter pa anhoriga. Det
bekraftas av Magliano et al. (2005) gallande att det begréansade nétverket kan héarledas till det

stigma som rader kring psykiska sjukdomar.

| samtliga intervjuer har de anhoériga beskrivit att den 6kade omsorgsbdrdan som det innebar
att stotta sin narstaende aven paverkar familjedynamiken. Det handlar om att de upplever
slitningar i partnerrelationer, svek gentemot familjemedlemmar, behov av att skydda familjen
fran den psykotiske men ocksa om forlatelse och nyorientering. Vidare ar denna kategori
ocksa den enda déar vi funnit avgorande skillnader mellan foraldraskapet och syskonrelationen
och darmed har vi delat in dem i tva subkategorier.

6.4.1 Foraldraskapet

Av de anhdriga vi har intervjuat ar tvda mammor och tva pappor till ett vuxet barn med
psykossjukdom. Tre av dem lever med eller har levt med barnets andra foralder under tiden
barnet drabbats av psykossjukdom. Tidigare studier som gjorts angaende foraldraroller visar
att det finns skillnader i hur fader och modrar stottar sina sjuka barn (Nystrom & Svensson
2004). De har haft olika forstaelser for hur problem bést ska losas vilket vidare skapat
slitningar i aktenskapen. Eftersom vi inte har intervjuat par i denna studie kan vi inte uttala
oss om huruvida det finns reella skillnader mellan hur féréldrarna och deras partners stottar

sina barn. Daremot framkommer det flertalet ganger i intervjuerna med foraldrarna att de
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upplever att de har andra satt att se pa och forsta situationen jamfort med sin partner. De
uttrycker dven att de har andra behov att uttrycka sina kanslor, vilket stundtals ocksa bidragit
till slitningar i partnerrelationen. Pa foljande sétt uttrycker Patrik hur han och hans hustru har

olika forhallningssatt till sonens sjukdom vilket har haft viss inverkan aven pa aktenskapet:

Det som har varit svart mellan oss det ar val att hon (hustrun) har en bild som &r valdigt
mork, jamfort med mig, pa framtiden alltsd. P& ndgot satt tycker jag att hon svartmalar det
mer liksom. [...] Jag kanske dr mer romantiskt da eller. Jag hoppas ju fortfarande att var
son ska kunna... inte kunna fa nagot normalt jobb, men att han kan ha ett eget liv och en
lagenhet och kanske kan géra nagonting och tjana lite pengar pa nagot satt. Sa tanker jag.

Sa hon &r nog mer dyster kanner jag. Det har varit lite jobbigt mellan oss da. (Patrik)

Patrik uppger i intervjun att han och hans fru ibland har haft svart att forsta varandra. Lennéer
Axelsson (2010) menar att alla manniskor har olika uttryckssatt och behov av aterhamtning
vid kriser. Det ar darfor vanligt att frustration uppstar i familjer nar familjemedlemmar ger
uttryck for sorgen pa olika satt. Det kan i sin tur bidra till slitningar och konflikter. Det som
blev vandningen i dktenskapet var enligt Patrik att de tillsammans bestdmde att sonen inte
kunde bo hemma. Vad som vidare framkommer i citatet ar ett uttryck for en sorg for det som
inte blev men ocksa ett fortsatt hopp om framtiden. Vidare i intervjun framkommer det att han
precis som faderna i Nystrom och Svensson (2004) studie ger mycket praktiskt stod i form av
att styra med sonens boende, ekonomi och kontakten med psykiatrin. Dock framhaller Patrik
att det emotionella stodet dven har varit viktigt for honom och att han upplever att i och med
sonens sjukdom har de fatt en narmare relation. Ytterligare en foraldraroll som framkommer i
intervjuerna ar den nar syskonen har vuxit upp och bildat egna familjer. | flera intervjuer
framkommer det beréttelser dar ett syskon har uttryckt en oro for att deras barn ska vistas med
nagon som ar psykotisk. Det har i sin tur bidragit till splittringar i familjerna och kénslor av
skuld. For Miriam har hennes systers sjukdom &ven bidragit till splittrade kanslor kring hur

hon ska prioritera bland sina familjemedlemmar:

Alltsa allting blev bara jattekonstigt. Jag som lillasyster, jag sag att min mamma, for hon
kunde bli aggressiv mot min mamma, jag skulle skydda min mamma. Jag skulle forsoka
ta hand om min syster. Min son var helt fortvivlad for han kénde ju inte igen henne
(systern) for hon var ju inte sig sjalv och han fick inte traffa henne sa att det var ju som att
hela familjen splittrades. Min man kampade mellan att dels det &r klart att vi ska stotta

din syster som r sjuk” till att bli forbannad for att hon kom hem i tid och otid och ringde
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60 ganger pa en timma och stressade upp mig. Det forandrade véldigt mycket. Det gjorde
det. Och min mamma forsokte ibland skydda min syster saklart men det innebar lite

I6gner mot mig. (Miriam)

Det som Miriam beskriver &r att systerns insjuknande har paverkat hela familjen. Cullberg
(2006) liknar familjen vid ett system déar varje del &r starkt férbundna av varandra. | Miriams
fall slits hon mellan att & ena sidan behdva skydda sina familjemedlemmar och & andra sidan
hjélpa och stdétta dem. Miriam beskriver att det har bidragit till splittringar dar hon inte kénner
att hon racker till. Enligt Lennéer Axelsson (2010) &r det dessutom en vanlig reaktion att
familjemedlemmar k&nner skam nér de inte klarar av att sttta varandra. Vi gor tolkningen att
i ovanstaende citat uttrycks skammen som en skuld 6ver att inte racka till. Ytterligare en
aspekt som lyfts i citatet ar att Miriam upplever att hennes mamma stundtals har ljugit for
henne for att skydda systern. Det tolkar vi som att Miriam upplever ett svek fran mamman.
Nér det kommer till foraldrarollen beskriver Miriam &ven hur hon upplever kénslor av skuld
over att hon sviker sin son. Han far inte traffa sin moster som han tidigare haft en mycket néra
relation till. Kanslan av skuld gentemot sina barn ar aterkommande i flera av vara intervjuer.

Patrik beskriver pa foljande satt hur han oroar sig 6ver sin andra son:

Det &r ju det svara, det ar liksom pa nat sétt... han ar ju ocksa valdigt orolig 6ver detta.
Eftersom han har last pa natet att han har stor risk att ocksa raka ut for detta. Sa han ar
nog valdigt orolig. Men han haller det valdigt mycket for sig sjalv. Han har valdigt hog

integritet. S& egentligen ar jag nog nastan mer orolig for honom. (Patrik)

| likhet med de splittringar som Miriam beskriver visar Patriks oro fér den andra sonen
ytterligare en aspekt av utmaningar i familjedynamiken. Enligt Lennéer Axelsson (2010) finns
det en risk att eventuella syskon riskerar att forsummas nar familjen inte klarar av stotta
varandra pa grund av den egna sorgen och oron. Var tolkning av ovanstaende citat ar att
Patrik &r orolig for sin andra son och att sonens oro och behov av stdd kanske inte alltid
uppmarksammas. Familjer reglerar ofta kanslor utifran systemiska principer som maéjliggor att
nar en person ar stark kan den andre visa sig svag (Lennéer Axelsson 2010). Utifran vara
intervjuer gor vi tolkningen att kriserna varit sa intensiva och pagatt sa pass lange, att det
fokus som lagts pa den sjuka familjemedlemmen gjort att resten av familjen har fatt halla
tillbaka sin oro och sorg. Som Lennéer Axelsson (2010) framhaller blir det dock pafrestande

for familjerna nar endast den direkt drabbade far legitimt utrymme att uttrycka sina kanslor
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och problem. De anhdriga far da begréansa sina egna behov vilket resulterar i friktioner och

konflikter.

6.4.2 Syskonskap

| tidigare forskning beskrivs syskonrelationen som unik i jamforelse med andra relationer i
livet (Schmid et al. 2009). For oss har det varit viktigt att belysa syskonens situation eftersom
de just uppfattas ha en unik och en néra relation till den sjuka familjemedlemmen. En aspekt
som framkommit géllande syskonrelationen ar oron dver sjukdomens arftlighet och risken att
sjalv drabbas. Det ar aven nagot som bekréftas i den syskonsstudie som Schmid et al. (2009)
gjort. | vara intervjuer framkommer det vidare att syskonrelationen &r ndgot som varderas
hogt av de anhoriga. Dock har psykossjukdomen gett upphov till slitningar och kéanslor av
svek, skuld och skam. Som tidigare belysts handlar det om upplevelser av att den person som
syskonet varit har gatt forlorad men ocksa om en irritation och ilska 6ver att syskonet i sina
varsta perioder varit “skitjobbig”. Var studie visar att systrarna ar starkt kanslomassigt
involverade i sitt sjuka syskons liv. P& fragan om hur deras narstaendes sjukdom paverkat
familjedynamiken beréattar Tove bland annat om hur hon har upplevt det som att hon har blivit

sviken av sin pappa och hans fru.

Nej men jag blev valdigt arg pa dom for [...] dom forstar inte att han ar sjuk och dom har
inte engagerat sig i pa ett (bra) satt utan dom tycker att dom ska traffa honom och kéka
middag och sen ar det bra liksom, och jag tycker inte att det ar s& man gor. Nar han var
inne pa sin sista psykos och var pa sjukhuset i tre veckor da héalsade dom inte pa honom
en enda gang och aven hans fru har ju liksom gett sig pa brorsan och anklagat honom.
Brorsan var ju inte rolig att ha och gor med nar han var som varst, det vet jag ocksa. Men

sd jag kan inte ha nadgon kontakt med min pappa. Sa det har ju forstorts. (Tove)

| intervjun med Tove beréattar hon att det framforallt har varit hon som har varit den
familjemedlem som har stéttat och hjalpt brodern under hans sjukdom. | citatet beskrivs en
upplevelse av svek fran hennes och broderns pappa. Framforallt riktar hon sveket mot att
pappan inte funnits dar for brodern men konsekvensen har blivit att Tove inte har nagon
kontakt med pappan och hans fru. Cullberg (2006) menar att en kris kan medfora att bilden av
att familjen ska fungera som ett skyddsnat ruckas. Det ar aterkommande i framforallt
syskonintervjuerna och uttrycks som svek eller besvikelse pa familjemedlemmar. Vi gor
tolkningen att &ven om familjerelationerna inte alltid varit helt problemfria tidigare fanns det
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anda en tro pa att om nagot hande skulle familjen stalla upp. Nar det inte blivit sa upplevs det
som att ett fortroende har brutits och kanslor av sorg och maktléshet har uppstatt. Emellertid
ar det inte enbart k&nslor som svek och sorg som framkommer i syskonens beréttelser. Som
tidigare namnt hade Sara och hennes syster knappt nagon kontakt under tio ar. Idag har de
hittat tillbaka till varandra och Sara beskriver att de har en jattefin relation och att de kan prata

om kanslor pa ett satt som Sara aldrig upplevt varit mojligt i familjen.

Jag trodde att jag hade gatt in i vaggen men jag tror att det &r en depression som jag
skjutit upp och skjutit upp och sen kom den ikapp mig. Det var sa tryggt att vara hos
henne. Hon tog jattebra hand om mig pa ett satt som jag vet att min mamma och min
andra syster aldrig skulle klara av. Sa ungefar det den relationen har vi nu. (Sara)

Sara beskriver i intervjun hur hennes syster haft mycket kontakt med psykologen pa grund av
sin sjukdom. Sara menar att systerns erfarenhet blivit en resurs och att systern numer har néra
till sina kanslor. Det Sara beskriver kring relationen till sin syster kan kopplas till det som
Cullberg (2006) beskriver om nyorienteringsfasen. Det innebdr att individen har férsonats
med det som hént men att krisen fortsatt finns med som ett arr som sakta bleknar. Vidare visar
citatet pa de systemiska principer genom vilka familjer reglerar sina kanslor (Lennéer
Axelsson 2010). Sara har under sin uppvaxt varit van vid att det ar hennes syster som ar den
som &r sarbar. Det hon beskriver i citatet ar en situation da systern var den som ar stark och
stabil vilket mojliggjorde for Sara att visa sig 6ppen och sarbar. Da var systern den som allra

bast forstod hennes situation och vad det innebér att vara i en personlig kris.
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7. Avslutande diskussion

| inledningen av arbetet med den hér studien tyckte vi det var viktigt att lyfta for l&saren att
alla katastrofer inte blir huvudrubriker i tidningar. En ofta forbisedd kris &r den som anhériga
upplever nar en narstaende blir allvarligt sjuk och forlorar tidigare formagor. Sedan
psykiatrireformen 1995 star dessutom anhoriga for mycket omvardande arbete vilket inte
sallan gar obemarkt forbi. Resultaten av var studie bekraftar stora dela av detta. | foljande
avsnitt kommer vi att aterkoppla vara forskningsfragor och de resultat som presenterats i
studiens analys. | samband med det dras slutsatser om hur studien fyller en funktion for det

sociala arbetet. Avslutningsvis presenteras forslag till framtida forskning.

Var forsta fragestallning handlar om vilka omsorgsbérdor som anhoriga beskriver uppstar i
relation till deras narstaendes psykossjukdom. VVar empiri visar att anhdriga upplever saval
objektiv som subjektiv borda av att stétta sin sjuka narstaende. Dels beskrivs bérdan som den
tid och kraft det innebar att hjalpa sin narstaende med praktiska goromal sdsom att skapa
struktur, bista ekonomiskt och hjélpa till med myndighetskontakter. Dels paverkas de
kanslomassigt. Samtliga beskriver det som en stor sorg att just deras narstaende har drabbats
av en psykossjukdom. Aterkommande kénslomassiga reaktioner som framkommer i resultatet
ar oro, radsla, ilska och svek samt skuld och skam kopplat till sjukdomens stigma.

Teoretiskt delas omsorgsbérda upp i objektiv och subjektiv borda vilket dven vi har studerat. |
resultat och analys framkommer det att bordorna ofta &r integrerade med varandra. Den
objektiva bordan skapar subjektiv borda och vice versa. Ett tydligt exempel ar hur den
ekonomiska stottningen genererar oro och frustration. De anhoriga beskriver hur oro drabbar
dem bade nér de tanker pa den narstaendes aktuella ekonomiska situation, men ocksa oro éver
framtiden i det fall de inte l&ngre kan hjélpa till. Den subjektiva bérda som framkommer &r
bland annat hur de anhoriga drabbas av associerad stigma. Vi har i var empiri sett att stigmat i
sin tur kan generera en 0kad objektiv borda. Upplevelsen av stigma kan bidra till 6kad social
isolering och minskad tendens att vara 6ppen om sjukdomen vilket i sin tur innebér lagre

benagenhet att be om hjalp utifran.
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Ett utmarkande fynd i var empiri &r att svensk sekretesslagstiftning tycks vara en orsak till
okad omsorgsborda. De anhérigas behov av stod kan kopplas till huruvida de far tillgang till
information kring deras narstaendes vard. Nar de inte far information far det konsekvensen att
de inte vet hur de pa basta satt kan stétta sin narstaende. En effekt av det ar att de anhoriga &r i

standig beredskap och far mindre utrymme for aterhamtning.

Samtliga som deltagit i studien har levt med en sjuk narstaende i flertalet ar och saledes
kommit en bit i bearbetningsprocessen. Den forsta chocken har gatt 6ver men deras
situationer skiljer sig at eftersom deras narstaende idag ar olika stabila i sina sjukdomar.
Medan vissa arbetstranar och har egna boenden uppvisar andra mycket psykotiska symtom
och har bristande sjukdomsinsikt. En viktig slutsats vi drar utifran var empiri ar att vi tycker
0ss se ett samband mellan 6kad omsorgsbhdrda och graden av psykotiska symtom.
Avslutningsvis anser vi det darfor viktigt att belysa det faktum att anhorigas livssituation
paverkas av graden av omsorgsborda. Vi tror att om professionella inom saval halso- och
sjukvard som socialtjanst har kannedom om omsorgshdrdans paverkan, kan bade de anhoriga

och den narstaende fa battre anpassad hjalp.

Var andra fragestallning ror vilka behov av stéd som anhdriga beskriver i relation till sin
narstaendes psykossjukdom. Var studie visar att de anhdriga upplever att de séllan eller aldrig
har fatt stod fran myndigheter. De uttrycker att de har behov av stod som handlar om allt fran
information och avlastning till nagon att prata med. Nar den offentliga sektorn inte svarat upp
pa deras behov har de istéllet fatt vanda sig till sitt sociala natverk for rad och stod. Med tanke
pa att forskning visar att anhoriga till personer med psykossjukdom generellt har mindre

sociala natverk, drar vi slutsatsen att det blir en sarbar I6sning.

Var reflektion ar att om den tid som anhoriga lagger ner pa att stotta sina narstaende skulle
omséttas i I6netimmar, skulle det innebéra en stor kostnad for samhéllet. Flera av de anhdriga
vi intervjuat vittnar om att de upplever sig vara den enda som har den stora helhetsbilden.
Flera uttrycker ocksa en oro 6ver vad som kommer handa med deras narstaende den dagen de
sjélva inte langre orkar. En slutsats som vi drar ar att om det skulle ske foérsvinner en i
dagsléaget oersittlig resurs for den sjuka narstaende. | de fall den anhdrige sjalv blir sjuk kan
det aven tankas innebéara en okad kostnad for samhallet i dubbel bemarkelse. Dels genom vard
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och ersattningar till den anhériga och dels 6kade resurser till personen med psykossjukdom
som inte langre har en kontinuerlig stottning fran sin anhorige. Avslutningsvis konstaterar vi
att det finns en viktig funktion i att offentlig verksamhet uppméarksammar och tillgodoser de
behov av stod som anhoriga har. Framforallt for att underlatta for de anhoriga. Utifran en
samhéllsekonomisk synpunkt finns det ytterligare fordelar av att forse anhériga med mojlighet

till stod och avlastning. Ett sddant preventivt arbete skulle gynna samtliga parter.

| var sista fragestéllning har vi stallt fragan om hur anhériga beskriver att familjedynamiken
har paverkats av den narstaendes psykossjukdom. Studiens resultat visar att forandringar i
familjedynamiken till stor del tycks vara forknippad med den dkade omsorgsbdrdan. Den
narstaendes insjuknande skapar en krisreaktion som drabbar hela familjen. Det i sin tur skapar
slitningar och upplevelser av svek och skuld gentemot familjemedlemmar. | empirin ser vi
skillnader mellan hur de som é&r foréldrar och de som &r syskon upplever situationen. |
forlangningen tycks krisen dven paverka relationer utanfor ursprungsfamiljen. De som ar
foraldrar vittnar om slitningar i den aktenskapliga relationen och skuld dver att inte récka till
for sina barn. | syskonintervjuerna ges exempel pa slitningar och att inte racka till for sin nya
familj. Aterkommande ar dven upplevelser av svek fran sin eller sina foraldrar men samtidigt
uttrycks ocksa en forstaelse for foralderns pressade situation. Slitningarna i familjerna har fatt
konsekvenser i form av att relationer har avslutats eller att intervjupersonerna i hog grad har

avskarmat sig bade fran sin narstaende och andra familjerelationer.

Intervjupersonernas beréttelser vittnar dock inte enbart om brustna relationer utan dven om
nyorientering och acceptans. Gallande nyorientering beskrivs situationer da
intervjupersonerna upplever att de kommit narmare sin narstaende men ocksa kanslor av
acceptans och insikt infor den nya livssituationen. Vi tycker oss se att nyorienteringen bestar i
att den anhdriga hittar nya satt att umgas med sin narstaende. Det tycks dock svarare och mer
utmanande for anhdriga att finna utrymme att reparera de slitningar som uppkommit i relation
till andra familjemedlemmar. En slutsats vi drar ar det gar att forebygga slitningar i familjen
genom att tillgodose anhdrigas behov av stdd. Det kan exempelvis vara att satsa pa

anhorigcenter och kuratorer som fokuserar pa anhorigvard.
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Vi har i var studie funnit att begreppet omsorgsborda kan 6ka forstaelsen for hur anhériga
paverkas av att stotta en narstaende med psykossjukdom. Flera av vara intervjupersoner gor
jamforelser och pekar pa skillnader mellan hur situationen ser ut for en person med somatisk
sjukdom och en med psykisk sjukdom. Vi anser att det vore intressant att gora en jamforande
studie mellan anhdriga till personer med kroniska somatiska sjukdomar respektive anhériga
till personer med allvarlig psykisk ohdlsa. En intressant aspekt vore att studera likheter och

skillnader for att se om det finns larorika slutsatser.

Som tidigare studier lyfter &r syskon ofta en forbisedd grupp. Nagra av de beréattelser som
berort oss lite extra ar just de fran syskonen. For de syskon som vuxit upp med sitt nu sjuka
syskon blir det en tydlig forlust av en viktig relation. De beskriver att de inte fatt tillracklig
information eller verktyg att hantera situationen. Syskonrelationen ar saledes ett
forskningsomrade som vi finner inte &r sarskilt utforskad och som vi anser ar viktigt att belysa
i den framtida forskningen.
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Bilagor
1. Informationsbrev till intervjupersoner

MAIL
Hej!

Manga av er kanner kanske mig som praktikanten Mathilda fran hostens anhérigutbildning pa
XX tillsammans kuratorerna NN och NN. Forst och framst vill jag passa pa att tacka er for att
jag har fatt vara med nar ni har delat era personliga erfarenheter. Era berattelser beror! Jag ar
nu tillbaka pa socionomutbildningen och ska tillsammans med en annan student skriva ett
examensarbete. Tack vare er har vi valt att fokusera pa vad som hander i familjer nar en
familjemedlem drabbas av en psykossjukdom. Tanken &r att vi ska gora intervjuer och
eftersom jag har traffat er tidigare vill jag fraga er om ni ar intresserade av att beratta er
historia?

INFORMATION OM STUDIEN

Vi som gor studien heter Mathilda Johansson och Emelie Haglund och vi laser pa
socionomprogrammet vid Goteborgs universitet. Vi ar inne pa var sjatte termin och skriver
darfor vart examensarbete. Vi soker nu personer att intervjua som har en familjemedlem som
har en psykossjukdom.

Syftet med studien &r att undersoka hur du som anhorig upplever att livet har paverkats sedan
din familjemedlem fick en psykossjukdom. Vi ar ocksa nyfikna pa vilket behov av hjalp och
stdd som du har haft och hur det har tillgodosetts.

Vi planerar att halla enskilda intervjuer pa en lugn plats som passar bast for dig. Mojligheten
finns att sitta i XX lokaler. Intervjuerna kommer att vara mellan 40-60 minuter och dger rum
under vecka 11 och 12. Vi utgar fran ditt schema och bokar in en tid och dag som passar dig.
Det ar frivilligt att delta i studien. Du som deltagare & anonym och kan nar som helst valja att
dra dig ur studien utan att forklara dig narmare. Studien kommer att géras i kontakt med NN
och NN pa XX. De kommer att finnas tillgangliga for bade er och oss under hela studiens

gang.

Kan du tanka dig att bli intervjuad svara i vandande mail eller ring Mathilda pa numret nedan.
Vi behdver ditt svar senast nu pa sondag 11/3.

Har du nagra fragor, tveka inte att hora av dig!

Med vanliga halsningar,
Mathilda och Emelie
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2. Information och samtycke

GOTEBORGS
UNIVERSITET

Information och samtycke

Du har blivit inbjuden att delta i en intervju om hur det ar att vara anhorig till en person med
psykossjukdom som kommer ligga till grund for en c-uppsats pa Socionomprogrammet pa
Goteborgs universitet. Vi som gor studien heter Emelie Haglund och Mathilda Johansson.
Innan du deltar i studien &r det viktigt att du forstar varfor studien gors och vad som &r syftet
med den. Vi ber dig darfor att ta dig tid att lasa igenom detta informationsblad.

Studiens syfte och ditt deltagande

Syftet med studien &r att undersoka hur du som anhdérig upplever att livet har paverkats sedan
din familjemedlem fick en psykossjukdom. Vi ar ocksa nyfikna pa vilka behov av hjalp och
stdd som du har haft och hur det har tillgodosetts. Eftersom du &r anhdorig, har deltagit i
anhorigutbildning pa XX samt ar 6ver 18 ar har du blivit tillfragad att delta. Det ar frivilligt
att vara med i studien vilket ocksa innebar att det ar mojligt att dra sig ur nar som helst utan
att forklara dig. Intervjuerna kommer att ske pa en lugn plats under vecka 11 och 12 och
beréknas ta 40-60 minuter.

Vi kommer att folja Vetenskapsradets forskningsetiska principer och behandla dina uppgifter
med varsamhet s att din identitet inte ska kunna avsldjas och for att du ska kunna forbli
anonym for 6vriga under hela processen. Om du samtycker till att delta i studien sa kommer
vi vid intervjutillfallet att gora en ljudinspelning. Det &r endast vi som kommer lyssna pa den
for att pa basta satt kunna aterge det som sagts. Efter att studien ar fardig kommer alla
ljudinspelningar raderas. Det du har sagt eller delar av det du har sagt kommer anvéndas
endast i detta forskningsandamal och inget annat. Om du som intervjudeltagare av nagon
anledning inte vill svara pa nagon/nagra fragor sa accepterar vi detta utan att ifragasatta.
Denna studie kan komma att publiceras pa universitetets databas nar den ar fardig och
godkand av examinator.

Studien gors i kontakt med kuratorerna NN och NN pa enheten. De finns tillgangliga for dig
under hela studiens gang. Om du har fragor eller tankar angaende din intervju eller studien i
sig, far du gdrna kontakta oss som gor studien. Om du har synpunkter om hur intervjun
genomfordes ber vi dig kontakta var handledare. Var handledare heter Stig Grundvall och ar
universitetslektor vid institutionen for socialt arbete, Géteborgs universitet. Du kan kontakta
oss pa foljande sétt:

Mathilda Johansson Emelie Haglund
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Tel: Tel:

Mail: Mail:

Handledare Goteborgs universitet Kontaktperson pa XX
Stig Grundvall NN

Tel: Tel:

Mail: Mail:

Samtycke

Jag har tagit del av informationen ovan och l&mnar harmed mitt samtycke for deltagande i
studien.

Underskrift, ort och datum

Namnfortydligande

Om du vill ta del av var uppsats nar den ar fardig kan du ange din mailadress sa skickar vi den
till dig.

Mailadress:
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3. Intervjuguide

Inledande fragor
1. Beratta lite om dig sjélv.
a. Namn, alder och sysselsattning
2. Vem av dina narstaende &r det som har en psykossjukdom?
3. Kan du berétta lite kort om vem hen ar?
a. Personliga egenskaper, boende, sysselséttning
4. Pavilket sétt yttrar sig hens sjukdom?

Forandringar i familjens funktion och dynamik

Vid insjuknandet

Nar drabbades din narstaende av psykossjukdom?

Hur gammal var du och din narstaende da?

Nar borjade du forsta att din narstaende var sjuk? Hur var det?
Hur var den forsta perioden nar din narstaende blev sjuk?

Hur madde du da?

Hur upplevde du att familjen paverkades?

ocouarwhE

Nutid
1. Hur ser din relation ut till din narstaende idag?
a. Hur ofta har ni kontakt?
b. Vad brukar ni géra om/ndr ni ses?
2. Pavilket satt stottar du (och din familj) din narstaende idag?

Sjukdomsinsikt
1. Hur ser din narstaendes sjukdomsinsikt ut? Hur paverkar det dig?
2. Har din narstdende vardats under tvangsvard? Hur upplevde du det?
3. Tar din narstaende antipsykotiska mediciner?
4. Hur upplever du att din narstaende paverkas av medicineringen?

Behov av stdd och erfarenheter av kontakt med myndigheter
1. Hur har ditt behov av stdd sett ut genom olika perioder av din narstaende sjukdom?
Till exempel vid insjuknandet, vid slutenvard, i 6vrig vardag
2. Vilket stod har du fatt i din roll som anhorig i kontakt med
a. Kommunen
b. Sjukvard (primarvard, slutenvard, specialistmottagning/6ppenvard)
c. Anhorigféreningar
d. Andra myndigheter
Pa vilket satt har stodet varit till hjalp?
Vilket stod har du saknat eller énskat vore annorlunda?
Hur upplever du att du har blivit bemott i din roll som anhdérig i kontakt med
a. Kommunen
b. Sjukvard
c. Anhorigféreningar
d. Andra myndigheter

ok w

Socialt natverk
1. Berattar du for personer i din narhet att din narstaende har en psykossjukdom?
2. Har du nagon i ditt natverk som du kan anfortro dig at?
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3. Upplever du att personer i din narhet stéttar dig och forstar din situation gallande din
narstaendes sjukdom?

4. Upplever du att relationen till dina vanner paverkas av att ha en narstaende med en
psykisk sjukdom? Pa vilket sétt?

5. Upplever du att din fritid paverkas av att ha en narstaende med psykisk ohalsa? Pa
vilket satt?

Arbete och ekonomi
1. Har du fatt inkomstbortfall pa grund av att du stéttar din narstaende?
2. Upplever du att du/ni har fatt 6kade utgifter till foljd av att du stéttar din narstaende?
3. Upplever du att ditt arbete/studier paverkas av att ha en narstaende med psykisk
sjukdom? Pa vilket sétt?

Den egna fysiska och psykiska hélsan
1. Upplever du att din fysiska och/eller psykiska halsa har paverkats av den eventuella
belastning som det innebér att ha en narstaende med psykisk sjukdom?
a. Har du sokt hjalp for detta och pratat med nagon professionell?
b. Har det varit till nagon hjalp?

Emotionell borda
1. Vilka kanslor forknippar du med din narstdendes sjukdom?
2. Har du nagon gang blivit radd eller orolig pa grund av din narstaendes sjukdom?
3. Bar du med dig nagra positiva erfarenheter eller kunskaper fran att ha en narstaende
med psykossjukdom? Pa vilket satt?
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