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“I have a dream that one day this nation will rise up and live
out the true meaning of its creed:'We hold these truths to be
self-evident: that all men are created equal.’”

Martin Luther King Jr.
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ABSTRACT

The overall aim of this thesis is to 1) investigate the prevalence of stigmatizing
experiences and beliefs of devaluation and discrimination among persons with mental
illness, and 2) to investigate the relationship between beliefs of devaluation/-
discrimination, rejection experiences and sociodemographic/clinical patient
characteristics, social networks, self esteem, empowerment and subjective quality of
life. The thesis comprises four papers. Part one of the study was designed as a cross-
sectional study using a convenience sample of 200 consumers in current contact with
mental health services or with earlier experiences of this. In order to reach subjects
with different experiences of mental illness recruitment were made at inpatient and
outpatient settings, rehabilitation units and among members of user organizations. This
part of the study is presented in paper I-III. In the second part of the study 25 mental
health user's who participated in the cross-sectional study were interviewed with
regard to experiences of rejection related to their mental illness (Paper IV).

Paper I investigates prevalence of rejection experiences and beliefs of devaluation and
discrimination and the relationship to sociodemographic and clinical patient charac-
teristics. Except for a few areas, more than half of the participants believed that
psychiatric patients might face severe devaluation and discrimination. Almost half of
the participants reported that they avoided people, because they felt that they look
down on people with mental illness. Paper II examines beliefs of devaluation/-
discrimination, actual rejection experiences, empowerment, social network and the
relationship of these factors to subjective quality of life among 150 individuals with
mental illness. Paper IIl compares subgroups with low and high levels of rejection
experiences with regard to self-esteem, sense of coherence and empowerment.

In summary this thesis shows moderate associations between more frequent rejection
experiences and a lower degree of global functioning, a greater number of admissions
to inpatient psychiatric care and with current contact with social services (Paper I). In
Paper II the factors most prominently related to subjective quality of life were overall
empowerment and overall social network. For a subgroup of subjects suffering from
psychotic disorders there was a significant negative relationship between subjective
quality of life and rejection experiences. Subjects suffering from psychotic disorders
also reported more frequent rejection experiences than subjects with affective
disorders or other disorders. The main finding in Paper III was that more rejection
experiences were associated with lower level of sense of coherence and to a lesser
extent, with lower level of empowerment and self-esteem. Paper IV showed that
experiences of devaluation and discrimination can be found in many areas, and seemed
to result in more constricted social networks, unemployment and reductions of life
opportunities.

Keywords: stigma, mental illness, rejection experiences, beliefs of devaluation/-
discrimination, lived experience, sociodemographic and clinical factors, social
network, empowerment, sense of coherence, self-esteem, subjective quality of life.
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INTRODUKTION

Ménga sjukdomar péverkar inte bara fysisk och psykisk hilsa, utan ocksad sociala
relationer, dagliga aktiviteter och arbetsliv. Detta giller inte minst f6r sjukdomar som
det finns fordomar kring, till exempel HIV/AIDS, leprasjukdom, epilepsi samt
psykiska sjukdomar och olika former av fysiska funktionshinder (Bainson & Borne,
1998; Jacoby., 2005; Parker & Aggleton, 2003; Pinto-Folz et al., 2009; Westbrook
etal., 1993). I ett historiskt perspektiv ar diskriminering av personer med psykisk
sjukdom vanligt forekommande. I Bibeln finns det exempelvis beskrivningar av hur
psykiskt sjuka i likhet med spetélska, fallandesjuka och brottslingar nekades tilltriade
innanfor stadsmurarna. I 6verford betydelse kan sigas att psykiskt sjuka hallits utanfor
samhdllets murar dnda fram till vira dagar. Genom nedldggning av mentalsjukhusen
mdjliggjordes en fordndring till en béttre situation. I alla nya policydokument slés fast
att personer med langvarig psykisk sjukdom skall vara delaktiga i samhéllet och kunna
leva ett liv som andra. Trots dessa goda ansatser finns det ett ibland dolt, ibland 6ppet
motstand mot att integrera personer med psykisk sjukdom i samhillet. Aterkommande
internationella undersokningar visar att personer med psykisk sjukdom fortfarande
uppfattas som farliga och odnskade i samhéllet. Dessa attityder kan medfora en 6kad
risk for marginalisering och social utstdtning (Socialstyrelsen, 1999). Det é&r
framforallt under 1900-talets sista decennium som det uppmarksammats att stigma och
diskriminering fortfarande utgér ett viktigt hinder for integrationen av personer med
psykisk sjukdom i samhdéllet (Sartorius, 1997; Sartorius & Schulze, 2005). Detta har
internationellt sett lett till en expansion av forskning pd omradet som dock inte
aterspeglats i Sverige eller i de nordiska ldnderna.

Olika synsitt pa psykisk sjukdom i ett historiskt perspektiv

"Ndr de gamle i forna tider funno upp ord och namn, ansdgo de ej galenskap (mania) som ndgot ont
eller nedsdttande” sdger Platon i Faidros. (Johannisson, 1998, s. 15)

Tankar och forestdllningar om psykiska sjukdomar har alltid funnits, men for-
klaringarna till dessa sjukdomars uppkomst har varierat genom historien. Under
antiken forknippades psykisk sjukdom, jaimsides med andra tolkningar med genialitet,
utvaldhet och skapande (Johannisson, ibid.,1998). Under medeltiden tillkom nya
tolkningar. Den sjuke uppfattades d& som gycklare eller narr, som med sitt beteende
hicklade makten och dess patvingade ordning. Qvarsell (1982) menar att det under
tidens géng framforallt funnits fyra tolkningar som dominerat vir syn pé psykisk
sjukdom. Enligt ett gammaltestamentligt synsétt dr psykisk sjukdom ett straff for
begangna synder, ett andra synsétt med rotter i Nya testamentet uppfattar psykisk
sjukdom som en besatthet av demoner. Ett tredje synsdtt kan spéras till Platon, som
ansag att psykisk sjukdom har sin grund i att harmonin i sjélslivet stordes av att alltfor
starka kénslor tog 6verhanden. Slutligen ett fjarde synsitt ocksa det med ursprung i
antiken, uppfattar psykisk sjukdom som en konsekvens av en obalans mellan de fyra
kroppsvitskorna blod, slem, svart och gul galla. Att uppfatta psykisk sjukdom antingen
som straff, besatthet, sjélslig disharmoni eller som en foljd av somatisk obalans har i



vixlande omfattning och i modifierad form levt kvar in i vara dagar. Qvarsell (1982)
menar att synsétten pd psykiska sjukdomar varit underordnade mer allménna sétt att se
pa ménniskan och det kan vara en forklaring till att de skilda perspektiven levt kvar
dnda in i modern tid. Det moraliserande sittet att se sjukdom som sjilvforvallad eller
som ett straff har sannolikt lett till forféljelse och utstdtning (Qvarsell, 1991).
Sjukdomar som beddms vara sjdlvforvallade méter dven i vara dagar mer ogillande,
fordomande och avstandstagande 4n sjukdomar som uppfattas ligga utanfor den
drabbades egen kontroll (Corrigan, 2000; Crocker etal., 1993). 1 den platonska
uppfattningen dir psykisk sjukdom ses som en konsekvens av en sjélslig obalans, finns
vissa likheter med dynamisk psykologi. Det stora antal lobotomioperationer som
genomfordes under 1940-talet kan ses som ett uttryck for biologiska forklarings-
modeller som letat efter de psykiska sjukdomarnas lokalisering 1 hjirnan
(SOU 2006:100). Mer moderna forklaringsmodeller har betonat betydelsen av tidiga
upplevelser i livet. Idag dr det vanligt att uppfatta den psykiska ohilsans orsaker som
multifaktoriell, ddr psykologiska, sociala savil som genetiska sarbarhetsfaktorer kan
samverka och vara av betydelse (Cullberg, 2000).

Psykisk sjukdom i ett samhiillsperspektiv

Behandlingen av personer med psykisk sjukdom har varierat med forklaringarna till
sjukdomens uppkomst. Under 1800-talets forsta hélft spreds uppfattningen att psykiskt
sjuka kunde tillfriskna genom s.k. moralisk behandling. Det betydde att vénligt
bemétande, renlighet och ordning ingick i vardagsrutinen pa hospitalen. Overtygelsen
om att denna &teruppfostran skulle aterborda patienterna till samhillet var enligt
Qvarsell (1991) en av drivkrafterna bakom statens intresse for centralhospitalen.
Hospitalen var slutna institutioner, dir patienterna levde i en fran Ovriga samhéllet
avskild vérld. Sveriges forste psykiater anstilldes &r 1826 vid centralhospitalet i
Vadstena och det inleddes ett ganska omfattande arbete for att finna nya
behandlingsmetoder. Dessa behandlingsmetoder har blivit 6kédnda for sin grymhet, till
exempel rotering i svingstol, eller inympning av skabb pa huden. Men den viktigaste
behandlingen enligt tidens uppfattning var sjdlva intagningen pé institution och den
gynnsamma inverkan som det ordnade livet dir formodades ha (Eriksson & Qvarsell,
1997). Den auktoritira ordningen och avskildheten frdn samhéllet i Gvrigt innebar
emellertid att patienternas beteende blev alltmer avvikande och institutionspréglat.
Mycket fa av patienterna kunde skrivas ut som friska och en vanlig konsekvens av
insjuknandet var att patienten blev kvar pa hospitalet resten av sitt liv. Ar 1929 tridde
en ny sinnessjuklag i kraft som mdjliggjorde vard under ndgot friare former och
psykiatriska kliniker inrdttades i anslutning till lasaretten och namnet hospital byttes
mot sinnessjukhus (Ottosson, 2000). Ar 1967 &vertog landstingen driften av de
tidigare statliga sjukhusen och beteckningen sinnessjukhus ersattes med
mentalsjukhus. Mentalsjukhusvarden kom att bli omfattande i Sverige. Ar 1860 fanns
ca 1000 patienter inneliggande, medan antalet patienter i den slutna varden okat till
34 000 ar 1960 (Sjostrom 1992).

10



Avinstitutionaliseringen

Systemet med en utbyggd slutenvardspsykiatri lokaliserad till mentalsjukhus
dominerade fram till och med 1970-talet, d& en rad statliga utredningar pavisade
brister i mentalsjukhusens stordrift och framhdll vard i samhéllet som en dvergripande
maélsattning. Nedldggningarna av mentalsjukhusen hade savil ekonomiska, sociala
som vardideologiska motiv (Markstrom, 2003). Kritiken kom inte bara fran
vetenskapligt hall utan dven fran brukarorganisationer och medborgarrittsgrupper
(Meeuwisse, 1997). Pionjdrarbeten som ”Asylums” av Goffman (1961) och “Being
mentally ill” av Scheff, (1966/1998) tydliggjorde den férnedrande och passiviserande
tillvaron pa mentalsjukhusen, dar livsldnga vistelser inte séllan ledde till
institutionsskador i form av apati, brist pd individualitet och underdanighet (Barton,
1959; Wing & Brown, 1970). Begrepp som “antipsykiatri” och ’alternativ psykiatri’
kan ses som uttryck for att kritiken inte enbart riktades mot mentalsjukhusens déliga
vardmiljoer, utan ocksd mot den psykiatriska begreppsapparaten och dess upplevda
brist pa vetenskaplig forankring (Biilow, 2004; Crossley, 1998). Fran patientrorelser i
USA och i England restes krav om respekt for den enskildes integritet och en
normaliserad tillvaro. Under 1960-talets andra halft bildades Riksforbundet for Social
och Mental Hilsa (RSMH) som en protest mot den institutionsbaserade varden. Ett av
RSMH:s forsta krav var att virden skulle bygga mer pa frivillighet &n pa tving
(Grunewald, 2000).

Vard vid vanliga somatiska sjukhus och samhéllsbaserade vérdinsatser forvintades
reducera felaktiga forestdllningar om psykisk sjukdom och stora forhoppningar knéts
till att avvecklingen av mentalsjukhusen skulle minska stigmatisering och
diskriminering. Avvecklingen av andelen slutenvardsplatser inleddes under slutet av
1970-talet, men tog fart forst under 1980-talet. Ar 1985 fanns omkring 20 000
vardplatser, jamfort med de omkring 35 000 platser som funnits tio ar tidigare
(Socialstyrelsen, 1988). Aret dirpa hade i stort sett alla landsting i Sverige skapat
sdrskilda sektorskliniker, med totalansvar for vardutbudet inom ett geografiskt omrade.
Sektorsorganisationen skulle verka for en 6kad samverkan mellan psykiatri, social-
tjanst och somatisk vérd och sektorerna organiserades efter principer om kontinuitet,
helhetssyn och tillgidnglighet (Markstrom, 2003). Det forsta mentalsjukhuset, Sundby i
Stringnis, lades ner 1987. Vid tidpunkten for psykiatrireformens genomférande 1995
fanns det drygt 8 000 vardplatser och ar 2010 har antalet vardplatser reducerats till ca
4500 (Sveriges Kommuner och Landsting, SKL, 2010). Psykiatrireformen 1995
innebar ett fortydligande av kommunernas ansvar betréffande boende och syssel-
sattning for personer med langvarig psykisk sjukdom och landstingens ansvar for vérd
och behandling. De tidigare institutionsvardade patienterna blev synliga i samhéllet
och forvintades med samhillsbaserade stdd- och vardinsatser kunna leva sina liv som
andra, i gemenskap med andra ménniskor.
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Levnadsvillkor for personer med psykisk sjukdom

Trots omfattande reformer kdnnetecknas fortfarande livssituationen for personer med
allvarlig psykisk sjukdom av utanforskap i samhallet. I slutbetinkandet "Ambition och
ansvar" konstaterar Nationell Psykiatrisamordning (SOU 2006:100) att personer med
allvarlig psykisk ohilsa generellt har sdmre levnadsforhéllanden &n befolkningen i
ovrigt. Detta visar sig i lag sysselséttningsgrad, daliga ekonomiska foérhallanden och
att en vixande andel far sin forsorjning genom socialforsikringssystemet. En stor
andel saknar daglig sysselsdttning och deltar inte aktivt i fritids- och kulturlivet och
har ofta fa eller inga andra kontakter 4n med personal inom stodsystemet.

Arbete

Personer med allvarlig psykisk sjukdom har en svag forankring pa arbetsmarknaden
och ménga saknar helt sysselsittning. I den inventering som gjordes i samband med
utvirderingen av psykiatrireformen 1995 konstaterades att i den maélgrupp pa ca
45 000 personer som var kind av socialtjdnst och psykiatri, hade endast 8 procent
arbete pd den 6ppna marknaden och ndrmare 60 procent saknade daglig sysselséttning
(Socialstyrelsen, 1998). Andelen personer med allvarlig psykisk sjukdom som har
arbete pa den 6ppna marknaden anges i olika studier vanligen till under 15 procent
(Bengtsson - Tops & Hansson 1999; Hansson et al., 1999; Eklund et al., 2001). Det har
ar en situation som personer med psykisk sjukdom sjidlva dr missndjda med. Studier
som undersokt detta visar att flertalet personer med psykisk sjukdom vill ha arbete
(Grove, 1999; Bond et al., 2001).

Ekonomiska forhédllanden

Enligt uppgifter fran statistiska centralbyran (SCB) ér personer med allvarlig psykisk
sjukdom mer ekonomiskt utsatta &n andra grupper med funktionshinder (Social-
styrelsen, 2008). Narmare hélften uppgav att de hade svart att klara de 16pande
utgifterna och manga hade tvingats lana av slékt och vénner och var femte hade fatt
begdra socialhjdlp. En stor del av personer med allvarlig psykisk sjukdom har
fortidspensionerats tidigt i livet. Bland personer yngre dn 29 &r som har aktivitets-
ersdttning dr personer med psykiatriska diagnoser i majoritet (SOU:2006:100).

Socialt nitverk och sysselsittning

Enligt Social rapport (Socialstyrelsen, 2006a) var personer som slutenvardats pa grund
av psykisk sjukdom oftare ensamstaende &n personer inom andra diagnosgrupper, och
skilsméssor var vanligare inom en viss tid efter slutenvérdstillfallet. Narmare 30
procent bland dem som led av svéra psykiska besvir uppgav att de saknade en néra
vian. Forskningen visar genomgéende att det sociala ndtverket dr begrinsat bland
personer med allvarlig psykisk sjukdom (Bengtsson -Tops & Hansson, 2001a; Brunt &
Hansson, 2002; Randolph, 1998). Omkring hélften av dem som ingick i Social-
styrelsens och lénsstyrelsens tillsyn 2002-2004 saknade en daglig sysselséttning, och
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denna brist pé sysselsittning framstar som ett stort problem (Socialstyrelsen & Léns-
styrelserna, 2005).

Boendeforhédllanden

Personer med allvarlig psykisk sjukdom och de som behdver hjilp i vardagen bor i
storre utstrackning i hyresrétt d4n andra grupper med funktionshinder (Socialstyrelsen,
2008). I samma rapport konstateras att det under de senaste aren skett en omfattande
utveckling av kommunernas insatser betriffande boende och sysselsittning. Skill-
naderna mellan olika kommuner ar dock stora, framforallt i mindre kommuner saknas
det sdrskilda boenden for malgruppen. I diskussionen om avinstitutionaliseringens
effekter har det ibland hévdats att denna bidragit till 6kad hemléshet. Det finns dock
ingen forskning som tyder pé att patienterna som flyttades ut frdn mentalsjukhusen
blivit hemldsa (Socialstyrelsen, 1997). Det kan emellertid inte uteslutas att
vardtillgéngligheten forsdmrats och att personer med psykiska problem av detta skl
riskerar att bli hemldsa. Socialstyrelsens kartldggning av hemldshetens omfattning i
Sverige visar att antalet hemlosa med psykiska problem okat fran 2 600 personer 1999
till 3 100 personer 2005 (Socialstyrelsen, 2006b).

Hilsa, vard och omsorg

I den senaste undersdkningen av levnadsforhéllanden (ULF) beskrev cirka 35 procent
av personer med svara psykiska besvir sitt allminna hélsotillstind som daligt (SCB,
2003). Manga i gruppen uppgav att de led av sémnbesvir och stindig trotthet. Att den
somatiska hélsan hos personer med psykisk sjukdom ofta &r nedsatt och att
individernas behov pa detta omrade inte alltid tillgodoses eller uppmérksammas
framgar av den hitintills storsta inventering av den vuxenpsykiatriska varden som
gjorts i Sverige (Socialstyrelsen, 2010). Denna inventering visar att personer med
psykisk sjukdom betydligt oftare &n andra avlider i somatiska sjukdomar som hade
kunnat forebyggas eller behandlas. Vid en screening av personer med kénd psykisk
sjukdom inom ett primirvardsomrade i Visterbotten fann Stromberg och Westman
(1998) délig tandhélsa, oupptickt diabetes, hyperthyreos och hypertoni hos ett antal av
patienterna.

Trygghet — personlig sékerhet

Det finns mycket som talar for att personer med psykisk sjukdom oftare blir utsatta for
vald eller hot om vald &n vad personer i allméinhet blir enligt Thornicroft (2006, s. 74-
75). Det rader dock brist pa studier som undersokt frekvens av brott riktade mot
personer med psykisk sjukdom. En uppfoljning av 331 patienter med allvarlig psykisk
sjukdom i Oppenvard, visar att dessa personer blivit offer for valdsbrott tva och en halv
gang sa ofta som ett riksgenomsnitt av befolkningen i USA, 8,2 procent mot 3,1
procent (Hiday etal., 1999). Forfattarna av denna studie menar att séval
sjukdomssymtom som den sociala situation patienterna befann sig i, 6kade risken for
att utséttas for valdshandlingar.
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Resultaten fran en intervjustudie &r i linje med ovanstdende sa till vida att deltagarna
ofta rapporterade om savil verbalt som fysiskt vald, och om grannar som undvikit dem
eller pd andra sitt uttryckt sitt ogillande (Dinos et al., 2004). Akutvardsenheter och
institutionsliknande psykiatriska vardmiljoer kan innebéra en 6kad otrygghet och risk
for att exponeras for véald, vanligen patienter emellan, vilket pavisats i internationella
studier bland annat av Miller et al., (1993). Enligt uppgifter fran SCB (2003) uppgav
var femte person med svara psykiska besvar att de utsatts for vald eller hot om véld
under en ettarsperiod. Vidare rapporterade var tredje person att de utsatts {for stold eller
skadegorelse under det senaste aret. Néstan lika ménga hade avstatt fran att ga ut pé
kvillen av ridsla for att bli ofredade eller pa annat sétt 10pa risk att utséttas for vald.

Stigma - teorier och begrepp

Termen stigma (mérke efter stick, brannmérke) skapades ursprungligen av antikens
greker for att pavisa nagot nedséttande i en persons moraliska status (Goffman
1963/1972). Tecken skars eller brandes in i kroppen for att markera att bararen var en
utstott, en foraktad person, som man skulle undvika. Under senare kristen tid har
termen 1 pluralis, stigmata kommit att beteckna ett sdllsynt och omdebatterat fenomen
varvid Kristus sar anses framtrdda pd nagons kropp. I vara dagar &r den fysiska
(brann-)mérkningen avskaffad och termen anvénds vanligen i en 6verford betydelse
som syftar pa social utstétning och som ett fenomen kopplat till virderingar av sociala
roller i samhéllet. Rotterna till nutidens syn pa stigma kan sparas till Erving Goffman’s
klassiska bok Stigma: Notes on the management of a Spoiled Identity (1963/1972).
Goffman beskriver sin uppfattning om den stigmatiserade sa hir:

En individ har ett drag... en egenskap ... som fdr dem av oss som moter honom att
vinda sig bort fran honom och bortse fran de ansprdk pa gemenskap ... som hans
ovriga egenskaper i och for sig kunde ha motiverat...

Rent definitionsmdssigt tror vi att den som dr behdftad med ett stigma inte dr fullt
mdnsklig. Utifran denna forutsdttning vidtar vi diskriminerande dtgdrder av de
mest skilda slag, varigenom vi pa ett effektivt sdtt, men ofta oavsiktligt, i hog grad
reducerar vederborandes livsmaojligheter. Vi bygger upp dnnu en stigmateori, en
ideologi for att forklara hans underldgsenhet och évertyga oss sjélva om den fara
han representerar... Det ligger ndra till hands att padyvia folk en massa
ofullkomligheter pd basis av en enda ofullkomlighet... Dessutom kan vi uppfatta
hans avvdrjande reaktion... som ett direkt uttryck for hans defekt, och sedan
betrakta defekten och reaktionen pd den som en rdttvis vedergdllning for nagonting
han sjdlv, hans fordldrar eller hans stam har gjort och dirmed som en fullgod
motivering for den behandling vi utsdtter honom for. (Goffman ibid., s. 14).

Det framgar av ovanstaende att stigma ocksa kan drabba personer eller grupper som
star ndra den stigmatiserade, sdsom familjemedlemmar, vinner och arbetskamrater.
Vid stigmatisering &dr vissa tecken eller karakteristika associerade med miss-
krediterande” egenskaper. Dessa stereotypier och varderingar dr i allménhet vél kdnda
i kulturen. Goffman (1963/1972):
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Den stigmatiserade tenderar att hdlla sig med samma virderingar som vi... De
bedémningsménster han har tillignat sig fran samhdllet i stort ... leder
oundvikligen till att han inser att det dr nagot skamligt med att ha en egenskap som

han har...( Goffman ibid., s.16).

Goffman (1963/1972) urskilde tre olika typer av stigman, kroppsliga stigman (fysiska
deformiteter eller smittsamma sjukdomar), karaktirsstigman (brottslighet, vilje-
svaghet, underliga bdjelser och drogmissbruk) och gruppstigman (religion, etnicitet,
kon, klass). Han definierade stigma som en speciell relation mellan ett attribut och ett
monster (stereotypi). Det &r alltsé inte sjdlva egenskapen i sig som utgor stigmat, utan
egenskapen relaterad till ett specifikt socialt sammanhang. Stigma ses som socialt
konstruerat och egenskaper eller foreteelser som ar foremal for stigmatisering varierar
emellan olika tidsepoker och i olika kulturer. P4 1800-talet och senare var till exempel
ogifta modrar och deras barn socialt stigmatiserade.

Strangor och Candall (2000) menar att eftersom stigma &r universellt, bor det ha nagra
funktionella vérden for individen/gruppen eller samhéllet som stigmatiserar. Enligt
dessa forfattare har fenomenet sitt ursprung i minniskans universella tendens att
undvika faror. Ménniskor dr beroende av varandra for sin sociala och fysiska
overlevnad. Det dr darfor av storsta vikt att snabbt kunna identifiera vem som &r vén
och vem som é&r fiende samt vem som har hogre eller lagre status. Stigmatisering ar
enligt denna teori inte primart riktad mot individer, utan mot individer eller grupper
som uppfattas utgdra ett hot mot till exempel vart materiella vilstdnd, var hilsa,
sdkerhet, sociala position eller vara grundliggande virderingar och véar vérldsbild.
Dessa uppfattningar dr socialt konstruerade och den enskilde stigmatiseraren ger
endast uttryck for eller repeterar samhéllets normer och vérderingar. En aspekt av
denna teori dr att desto mer angest och ridsla hotet framkallar, desto starkare blir den
stigmatiserande reaktionen. Att stigmatisera kan troligtvis tjdna flera syften. Till
exempel, genom att jaimfora sig med grupper i samhéllet, som upplevs ovérdiga,
omoraliska eller pé ett eller annat sdtt véirda sitt 6de, kan den egna sjdlvkanslan och
den egna gruppens levnadssidtt och syn pa tillvaron rattfardigas och grupp-
sammanhallningen stdrkas (Corrigan et al., 2003).

Stamplingsteorin

Howard Becker (1963) formulerade i mitten av 1960-talet den s& kallade
stdmplingsteorin vars utgdngspunkt dr att en handling for att bli avvikande maéste
definieras som saddan av omgivningen. Med det nagot svérdefinierbara begreppet
‘residual deviance’ avser Thomas Scheff (1966/1998) vanligen temporéra avvikelser i
upplevelser och beteenden, som de flesta ménniskor kan uppvisa fran och till. Dessa
avvikelser har oftast ingen betydelse och forbises eller negligeras ofta av omgivningen.
Men t.ex. vid svara kriser kan en person uppvisa irrationella beteenden/avvikelser
under en ldngre tid. Omgivningen kan da misstdnka att personen i fraga ar psykiskt
sjuk. D& personen ifraga far en psykiatrisk diagnos, fungerar denna som ett expert-
utlaitande och en ovdlkommen bekriftelse pa personens farhigor. Tidigare
internaliserade vérderingar och stereotypier om psykisk sjukdom blir personligen
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relevanta. Nar sa den etiketterade/stdmplade” i sina forsok att atererdvra normativa
roller i samhéllet konsekvent hindras av omgivningen terstar en passiv patientroll.

Denna process antas forindra den drabbades identitet. Enligt denna version av
stamplingsteorin kan sjukdomsdiagnosen ge upphov till och permanenta en negativ
sjukdomsutveckling. Stimplingsteorin modifierades under senare delen av 1980-talet
(Link, 1987., Link et al., 1989). Scheff’s kategoriska antagande om att den psykia-
triska diagnosen orsakar en negativ sjukdomsutveckling, har i stimplingsteorins
modifierade form ersatts med antagandet att radsla for stigmatisering och bortstdtning
kan fa till f6ljd att personen agerar defensivt, mindre tillitsfullt och undviker sociala
kontakter. Vilket antas kunna fordréja tillfrisknande och &terhdmtning.

Dimensioner av stigma

Stigmatiserande attribut kan vara associerade med mer eller mindre negativa
stereotypier. Konsekvenserna for individen kan darfor variera fran att vara relativt
triviala till att bli forédande (Link etal., 2004). Med utgangspunkt i Goffman’s
typologi Over artskilda stigman utvecklade Jones et al., (1984) en modell i vilken sex
dimensioner identifierades, som i varierande utstrickning anses bidra till styrkan i
omgivningens reaktioner pa det stigmatiserade forhéllandet:

o Concealability (hemlighélla, dolja) beror i vilken utstrickning ett stigmatiserande
attribut &r observerbart eller inte for omgivningen.

o Course (stigmats varaktighet, forlopp) speglar huruvida stigmat dr 6vergéende eller
bestaende Gver tid. Stigmatiserade sjukdomar med langvariga forlopp tenderar att
motas med mer negativa reaktioner frdn omgivningen én kortvariga, akuta tillstdnd.

o Disruptiveness berdr i vilken omfattning stigmat inverkar stérande pé den sociala
interaktionen med andra ménniskor. Till exempel kan vissa neurologiska tillstdnd
medféra okontrollerbara rorelser som kan utlésa rddsla och obehag hos
omgivningen, vilket kan leda till att ménniskor undviker kontakt med den drabbade.

o Aesthetics (estetik) handlar om 1 vilken utstrickning stigmat vécker kdnslor av
dckel, avsky och upplevs motbjudande.

e Origin (stigmats upphov) speglar omgivningens syn pad det stigmatiserade
forhéllandets uppkomst. Stigmatiserade sjukdomar som anses sjdlvforvéllade

upplevs generellt mer negativt &n om dessa sjukdomar uppfattas ligga utanfor den
drabbades kontroll.

o Peril (farlighet) refererar till i vilken utstrackning det stigmatiserade forhallandet
upplevs hotande eller farligt for omgivningen.
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Stereotypier, fordomar, diskriminering och stigma.

Stigmaforskningen bedrivs idag inom ett stort antal omraden och inom ett flertal
discipliner sisom psykologi, sociologi, antropologi och medicin. Aven om olika
forskare och discipliner betonar olika aspekter av fenomenet, &r de flesta forskare
Overens om att stigma handlar om stereotypier, fordomar och diskriminering och att
stigma &r ett mera omfattande och inkluderande begrepp 4n sina delar (bl.a.
Hinshaw, 2007; Major & O’Brien, 2005).

Stereotypier

Stereotypier (sammansittningsform av grekiska stereo’s (hérd/fast/solid) och #y’pos
(monster/forebild/prigel)) dr vanligen uppbyggda av viss faktisk kunskap och dess
psykologiska funktion anses vara att de forenklar hanteringen av information fran
omvérlden och blir ett slags mall for forstdelsen av manga likartade situationer
(Fiske, 1998). Stereotypier kan alltsd ses som kognitiva scheman, som underléttar for
ménniskan att fatta snabba beslut och att organisera sin vérld (Devine et al., 1989).
Walter Lippman (1922/2004) definierade stereotypier som de inre bilder (’pictures in
our heads’) vi har av andra ménniskor och som snedvrider véar information om dem.
Stereotypin fungerar enligt Lippman som fOrsvar av sjdlvbilder, som en del i en
process dar ett ”vi” och “dom” skapas och vidmakthélles. Inom socialpsykologin
anvinds termen pa ett liknande sitt, for att beteckna en ofta allmidnt omfattad
forestéllning om utmérkande egenskaper hos alla som tillhor en viss folkgrupp, som
man gillar eller ogillar. Stereotypier kommer ofta till uttryck i samspelet mellan
ménniskor som inte kinner varandra. I stéllet for att forhélla oss till personen vi méter,
tenderar vi att forhélla oss till de forvéntningar vi har pa den kategori av ménniskor
som vi tror att individen representerar (Sociologiskt lexikon, 2001).

Fordomar

En fordom (lat. preejudicium, (pa forhand félld dom)) har definierats som “en antipati
baserad pd en felaktig och rigid generalisering” (Allport 1954/1979, s.9). Senare
definitioner 6verensstaimmer i stort med Allport’s, men har specificerats till att omfatta
negativa uppfattningar och kénslor riktade mot en individ pd grund av dennes
grupptillhorighet (Augoustinos etal., 1994). Enligt Allport (1954/1979) behover
forutfattade meningar inte nodvandigtvis vara fordomar. Det blir de forst nar
innehavaren trots starka motargument har svart eller vagrar att 6verge sin uppfattning.

Diskriminering

Termen diskriminering (av lat. discri’'mino’ avskilja’) avser i dagligt tal sdrbehandling
av en grupp eller av en individ som innebér ndgon form av oldgenhet for gruppen eller
individen. Diskriminering avser beteenden som ofta har sin grund i stereotypier och
fordomar (Sociologiskt Lexikon, 2001). Personer kan ha fordomar mot och
diskriminera en viss grupp ménniskor, samtidigt som enskilda individer tillhdrande
denna grupp ingar i vénkretsen och dirmed inte omfattas av fordomarna eller
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diskrimineringen (Hinshaw, 2007). Detta forhéllande understryker vikten av att se
minniskor som individer och inte som grupprepresentanter.

Stigma

Fenomenet stigma kan ses som ett paraplybegrepp som utdver stereotypier, fordomar
och diskriminering ocksa inkluderar den stigmatiserades skam, fornedring, angest,
samt rddsla for och konsekvenser av omgivningens fientlighet och bortstdtning
(Crocker, et al.1998; Link & Phelan, 2001a; Major & O'Brien, 2005).

Stigmatiseringsprocessen

Forskningen kring stigma stracker sig tillbaka till 1960-talet, ddr pionjdrarbeten av
Goffman (1963/1972) och av Scheff (1966/1998) haft stor betydelse for forstaelsen av
den stigmatiseringsprocess som kan bli foljden av att man drabbats av psykisk
sjukdom. Senare forskning har ytterligare bidragit till en 6kad kunskap kring sociala
och kognitiva processers betydelse vid uppkomsten av negativa stereotypier. Parallellt
med den framvdxande forskningen har ocksa en kritik vuxit fram kring densamma.
Som ett svar pa den kritik som riktats mot att stigmaforskningen tenderat att forligga
problemet inom individen, istdllet for att granska sociala, ekonomiska och kulturella
faktorers roll har Link och Phelan (2004) gjort ett forsok att sammanfatta
stigmatiseringsprocessen. I denna modell ses stigmatisering som en process med fyra
nyckelkomponenter.

1. Etikettering/stdmpling: Vissa av en oidndlig mingd skillnader ménniskor
emellan observeras och far en etikett/stimpling som signalerar att bdraren
skiljer sig pa ett ofordelaktigt sdtt fran andra ménniskor.

2. Stereotypering: De observerade skillnaderna, “etiketterna” associeras med
negativa stereotypier och fordomar. For ménga dr till exempel etiketten
”psykiskt sjuk” kopplad till stereotypier om farlighet och irrationalitet.

3. Separering/sdrskiljande: De etiketterade/stimplade betraktas som fundamentalt
olika normala ménniskor. Det sker en étskillnad emellan vi” och ”dom”. Den
stimplade personen forvéntas motsvara vad man tillskriver den kategori som
han eller hon placerats i och det finns inga eller blott diffusa skillnader bland

personerna som ingdr i kategorin.

4. Statusforlust och diskriminering. De etiketterade/stimplade utsétts for
nedvédrdering diskriminering och utstdtning, som leder till statusforlust.
Diskriminering kan ske bdde pad s&vil individnivd som pa strukturell niva.
Individuell diskriminering kan uttrycka sig i att arbetsgivare végrar anstélla
personer som vardats inom psykiatrin eller att grannar protesterar mot att
psykiskt sjuka far bostad i ndromradet. Strukturell eller institutionell
diskriminering kan visa sig i mindre resurser till diskriminerade grupper i
samhdllet. En viktig aspekt av Link och Phelans (2001a) modell &r att stigma &r
betingat av en tillgang till social, ekonomisk, kulturell och politisk makt, som
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tillater atskillnader mellan ménniskor, som accepterar stereotypier, och som
verkstéller forskjutning, uteslutning och diskriminering.

Stigma och diskriminering relaterat till psykisk sjukdom

World Psychiatric Association (WPA) driver sedan 1999 en vérldsomfattande kampanj
mot stigma under namnet ”Open the Doors”. WPA har utvecklat en modell (Figur 1)
dér man beskriver stigmatiseringsprocessen och dess konsekvenser i form av en ond
cirkel (Sartorius, 2000). Modellen (Figur 1) &skadliggdr att vissa attribut kan trigga
negativa stereotypier och alla individer med dessa attribut blir stigmatiserade.
Stigmatiseringen medfor 1 sin tur att personen ifrdga diskrimineras. Diskriminering
kan komma till uttryck till exempel i form av t.ex. brister i vardutbud, eller i en social
utstotning, som leder till 1&g sjdlvkinsla, 6kad oférméga och forsdmring av det
tillstind som var ursprunget till stigmatiseringsprocessen. Forsdmring av tillstindet
(t.ex. okade symtom) Okar i sin tur risken for fortsatt stigmatisering. En ond cirkel har
uppstatt, som kan fortga och fordjupas. Det dr emellertid mojligt att ga in i vilken fas
som helst for att bryta den onda cirkeln. Om till exempel stigmat har sin grund i
beteendestorningar orsakade av biverkningar av psykofarmaka, kan ett medicinbyte ta
bort sjdlva markoren eller grunden for stigmatiseringen. Det &r ocksd mojligt att
genom till exempel lagstiftning hindra fortsatt diskriminering om sjélva triggern for
stigmatiseringen inte kan elimineras.

(;, Etikett ﬁ)

Sénkt N :
motstandskraft Fordomar/ stereotypier
Okad oforméiga Stigma
Lag sjalvkinsla Diskriminering

@ Missgynnad Q

Figur 1. Stigmas onda cirkel

19



Empirisk forskning kring stigma, diskriminering och psykisk
sjukdom

Attitydbegreppet

Termen attityd anviands vanligen om en varaktig instdllning som byggts upp genom
erfarenheter och kommer till uttryck i att man ar for eller mot nagot. Attityder kan
variera i betydelse och i styrka. Overgripande attityder har visat sig vara mycket
stabila, och innefattar savédl kognitiva, emotionella som intentionella aspekter
(Sociologiskt lexikon, 2001).

Attityder i befolkningen till psykisk sjukdom

Den avgjort storsta delen av den forskning som bedrivits kring stigma och psykisk
sjukdom har undersokt allménhetens attityder till personer med psykisk sjukdom. I
dessa studier har attityder till fiktiva fall vanligen undersokts. En begrinsning med
attitydundersokningar &r att det &r ovisst i vilken utstrickning kunskapen om en
individs attityder kan anvéndas for att forklara eller forutsdga individens beteende
(Sociologiskt lexikon, 2001). De internationella undersdkningar som hitintills gjorts
kring allménhetens attityder till personer med psykiska sjukdomar tyder inte pa att
dessa fordndrats pa ett avgorande sétt under de senaste tva decennierna (Bhugra, 1989;
Sorensen, 1994; Persolido etal., 1997; Crisp etal., 2000; Mehta etal., 2009).
Fortfarande upplever ménniskor sig besvirade av kontakter med personer med psykisk
sjukdom. Man har negativa forvéntningar, man &r rddd och det tycks finnas en ovilja
att bistd en person med psykisk sjukdom (Wahl, 1999). Manga skulle avbéja en
forfragan om en social relation, eller avstd fran att rekommendera honom eller henne
till ett arbete (Angermeyer & Matschinger, 2004a). Aven om de flesta ménniskor anser
att personer med psykisk sjukdom &r i behov av behandling, hjidlp och stodinsatser
uppfattas dessa ofta som svara att prata med, opalitliga och farliga (Crisp et al., 2000).
Mest negativa attityder finns det till personer med schizofreni eller med alkohol-
missbruk, som uppfattas vara mest ofoérutséigbara, aggressiva och farliga (Angermeyer
& Matschinger, 2003a; Angermeyer & Matschinger, 2003b; Angermeyer &
Matschinger 2004b; Martin et al., 2000; Crisp etal., 2000; Stuart etal., 2001;
Link etal.,, 1997). Men dven personer med andra psykiatriska sjukdomar &ar
exponerade for negativa attityder. Till exempel visar en studie av Angermeyer &
Matschinger (2004a) att 35 procent var ovilliga att hyra ut ett rum till en person som
led av depression, och att 42 procent inte skulle rekommendera honom eller henne till
ett arbete. Endast 20 procent kunde ténka sig att beritta for kollegor eller bekanta om
att en nédrstaende led av depression, jamfort med 64 procent om den nérstaende istéllet
haft hogt blodtryck eller diabetes 55 procent.

Allménhetens kunskaper om psykisk sjukdom

Studier fran en rad linder i Europa och 6vriga vistvirlden tyder pé att kunskapen om
psykiatriska sjukdomar, dess orsaker och behandling ofta dr dalig bland allminheten
(Angermeyer & Dietrich, 2006). Ménga ménniskor tycks ha svart att differentiera
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mellan olika psykiatriska sjukdomar. Schizofrena symtom ses oftare som uttryck for
psykisk sjukdom én till exempel depression, som inte alltid tycks uppfattas som en
sjukdom (Lauber etal., 2003; Crisp etal.,, 2000). Trots detta, forefaller ménga
ménniskor att ha svérare att identifiera specifika tecken pa schizofreni &n pé
depression. I en australiensisk studie kunde till exempel en majoritet (72 procent)
korrekt identifiera symtom pé depression, medan farre d&n 30 procent klarade att
korrekt identifierade tecken pé schizofreni (Jorm et al., 1997). I samma undersokning
framkommer det att minga ménniskors uppfattningar géllande effektiva behandlings-
metoder skiljer sig frdn de professionellas. Motion och sociala aktiviteter, avslapp-
ningsdvningar och stresshantering eller att lésa litteratur om andra i samma situation
uppfattades som mer verksamma é&n traditionella behandlingsmetoder. Psykofarmaka,
elektrokonvulsiv behandling eller vistelser pa psykiatriska vardinrdttningar uppfattade
gora mer skada dn nytta. Vitaminbehandlingar och speciella dieter sdgs som mer
verksamma &n antidepressiva eller antipsykotiska.

Myter om psykisk sjukdom

Fordomar har ofta sitt ursprung i okunskap, eller i en ovilja att se sanningen som den
dr (Thornicroft, 2006, s. 187-188). Vanligt forekommande missuppfattningar om
psykisk sjukdom, betecknas ofta som myter av stigmaforskare. Nagra av dessa myter
omfattar forutom personer med psykisk sjukdom ocksé fysiskt handikappade. Till
exempel dr fOrestéllningar vanliga om att alla handikappade ar offer eller att
handikappades problem alltid har med handikappet att gora. En vanlig myt om
schizofreni &r att denna sjukdom &ar ett utryck for personlighetsklyvning (som i
Stevensons roman Dr Jekyll och Mr Hyde). Studier fran olika ldnder i Europa med
over 12 000 medverkande visar att denna forestdllning omfattades av ménga i
Osterrike (29 procent), Tyskland (80 procent), Grekland (81 procent), Polen (50
procent), Slovakien (61 procent) och av 39 procent i Turkiet (Sartorius & Schulze,
2005; Gaebel et al., 2002). En rapport frdn Canada Mental Health Association (1994)
visade att den vanligaste uppfattningen bland allminheten var att personer med
psykisk sjukdom ar farliga och véldsbenigna (88 procent) ointelligenta och/eller
mentalt retarderade (40 procent) att de inte kan behélla ett arbete, eller inte har nagot
att bidra med (32 procent) att de saknar vilja och &r lata (24 procent) att de ar opalitliga
(20 procent) och att psykiska sjukdomar dr sjalvforvallade (20 procent).

Fragan om attityder till personer med psykisk sjukdom har blivit battre eller simre ar
svér att besvara. Det rdder brist pd longitudinella studier och de som finns visar ofta
motstridiga resultat. Madianos et al. (1999) rapporterade i en studie fran tva stadsdelar
i Athen att attityderna bland allménheten fOrbéttrats och att man uppvisade mer
positiva och toleranta attityder 1994 jamfort med ar 1980. Till exempel var man mer
bendgen att acceptera en person med psykisk sjukdom som granne eller som
arbetskollega. De forbattrade attityderna kan delvis forklaras av att implementeringen
av lokala psykiatriska behandlingsenheter foregicks av informationskampanjer till
allménheten. En tysk studie (Angermeyer, 2004a) dér tva attitydundersdkningar fran
1990 respektive 2001 jamfordes, visade ofordndrade attityder till personer med
depressionsdiagnos. I USA har det bedrivits attitydundersdkningar sedan 1950-talet.
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I en studie av Phelan et al., (2000) jimfordes data frén attitydundersékningar fran aren
1950 till 1996. Resultaten visar att &ven om den generella bilden av psykisk sjukdom
var mer nyanserad 1996 associerades egenskaper som “irrationell”, “véldsam”,
“extrem”, “opalitlig” och farlig” oftare med psykossjukdom under 1990-talet in
under 1950-talet. Depressioner och angestrelaterade tillstand associerades emellertid i
mindre utstrickning med negativa omddmen ar 1996 dn under 1950-talet. I samma
studie testades hypotesen att de forsdmrade attityderna hade samband med
avvecklingen av mentalsjukhusen, genom att examinera data fran en tidigare studie
(Link et al., 1994). Resultaten visade pa motsatsen, personer som triaffade pa personer
med psykisk sjukdom i sin vardag upplevde dessa som mindre farliga, eller extrema
jamfort med personer som inte hade sddana kontakter.

I Storbritannien har det sedan 1993 bedrivits aterkommande attitydundersékningar
bland representativa urval i befolkningen (Department of Health, 2009). Under &ren
1998 - 2003 bedrevs flera kampanjer i syfte att forbéttra allménhetens attityder till
personer med psykisk sjukdom. Sammanfattningsvis visar utvirderingen av dessa
antistigmakampanjer pd sdvil positiva som negativa trender. Till exempel hade
andelen som uppfattade att personer med psykisk sjukdom litt kunde urskiljas fran
“normala” ménniskor minskat frin 30 till 20 procent mellan aren 1998-2003. A andra
sidan hade andelen som upplevde det skrimmande att personer med psykiska problem
bodde i1 grannskapet okat fran 33 procent aret 1998 till 42 procent aret 2003, och
andelen som ansédg att man inget hade att frukta for manniskor som behandlades via
psykiatriska vardinréttningar, forlagda inom det egna bostadsomradet hade minskat
fran 70 procent till 55 procent (Crisp et al., 2004). Rapporten frdn 2009 visar pa
forbittrade attityder pa alla omraden jamfort med 2008 &rs undersdkning. Men det ar
osidkert om det ror sig om en bestaende trend.

En svensk undersdkning av Ineland et al., (2008) visar att ar 2003 instimde ndrmare
90 procent av deltagarna i pastdendet att psykisk sjukdom skadar anseendet mer an
fysisk sjukdom, jamfort med 50 procent ar 1976. I pastaendet att personer med psykisk
sjukdom oftare begér valdshandlingar 4n andra instimde 51 procent av deltagarna ar
2003 jamfort med 24 procent ar 1976. [ samma studie fann man ocksa en ambivalens
till att sdka hjélp inom psykiatrin. Hela 88 procent av de tillfrdgade uppgav att de
skulle rekommendera nigon att sdka psykiatrisk vird vid behov, medan endast
26 procent skulle sdka hjilp inom psykiatrin for egen rakning.

I sin 6versikt av 33 nationella och 29 lokala/regionala studier under aren 1990 till 2004
konstaterar Angermeyer och Dietrich (2006) att de flesta ménniskor &r positiva till att
personer med psykisk sjukdom behover hjélp och stdd, emedan en betydande andel
uppfattar dessa personer som of6rutségbara, farliga och det finns en tendens att socialt
distansera sig frdn dem. HoOg utbildningsnivd liksom kontakter med personer med
psykisk sjukdom visade i denna Gversikt ett samband med mer positiva attityder.
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Attityder bland professionella

..What can a psychiatrist ...do to diminish stigma and discrimination because of
mental illness? First, we should examine our own attitudes.
Norman Sartorius (2005)

Det ér forst under senare ar som professionella inom psykiatrin och deras attityder till
psykiatrins patienter ront uppmiarksamhet. I sin genomgéng av den forskning som
producerats inom omréadet fastslar Beate Schulze (2007) att professionellas och
allménhetens attityder inte tycks skilja sig ndmnvért at nér det géller behovet av att
socialt distansera sig fran personer med psykisk sjukdom. Professionella vardgivare
tycks vara mer positiva till integrering av personer med psykisk sjukdom i samhillet
och till deras medborgerliga réttigheter (t.ex. rostrétt, korkortstillstind, fordldraskap)
men betrdffande explicita stigmakomponenter som stereotypier och behov av social
distans, forefaller inte vardgivares attityder skilja sig frdn allménhetens (Lierena et al.,
2002; Lauber et al., 2006). En schweizisk intervjustudie av Lauber et al., (2004) visade
att psykiatriker jamfort med icke professionella var mer vélvilligt instdllda till att ha
personer med schizofrenidiagnos som grannar eller som vanner. Det framkom dock
inga skillnader grupperna emellan vad géller t.ex. att hyra ut rum till en person med
schizofrenidiagnos, eller att 14ta denne passa deras barn eller att pd andra sétt visa tillit
och fortroende. Forfattarna drog slutsatsen att behovet av att socialt distansera sig
bland professionella vardgivare 6kade desto mer situationen implicerade social nérhet.

Mediebilden av psykisk sjukdom

Samband mellan psykisk sjukdom, bristande psykiatrisk behandling och valdsbrott &r
frdgor som engagerar allminheten, politiker, professionella inom psykiatrin och inte
minst journalister och medievérlden, konstaterar Biilow i sin oversikt (2004). Ett
uttryck for detta utgor den mediediskussion som blev en foljd av de tragiska véaldsdad
som dgde rum i Sverige under 2003 dér personer med psykisk sjukdom missténktes
eller var gdrningsmén. Héndelserna fick stor uppmérksamhet i media och ledde bland
annat fram till att avinstitutionaliseringsprocessen ifragasattes, och att storre
mojligheter till tvangsvard efterfragades (Socialstyrelsen, 2003). I den efterfoljande
debatten framfordes stundom kritik mot nyhetsrapporteringens fokusering pa véld
relaterat till psykisk sjukdom. I sin analys av nyhetsrapporteringen i Dagens Nyheter,
Aftonbladet och nyhetsprogrammet Rapport i samband med dessa véldsdad,
konstaterade Hoijer och Rasmusson (2005) foljande:

7. ett nyhetsflode ... koncentrerat pd psykisk sjukdom relaterat till tragiska
valdsbrott, ... ger ndring dt fordomar om psykisk sjukdom. Ytterligare
stigmatisering blir foljden for en ... sarbar och socialt dsidosatt grupp” (s. 14).

Ett stort antal internationella undersdkningar visar att nyhetsrapporteringen domineras
av Overdrivna, negativa beskrivningar av personer med psykiatrisk diagnos som farliga
och opélitliga och som inte speglar de drabbades verkliga levnadsvillkor
(Corrigan et al., 2005; Coverdale etal., 2002; Nairn & Coverdale, 2001). Det é&r
emellertid missvisande att pastd att medierna endast framstéller personer med psykisk
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sjukdom i délig dager, informativa och sympatiska reportage forekommer ocksa, men i
mindre omfattning. Seale (2002) anger i sin Oversikt pA omradet att drag som vi
associerar med en “livsfarlig galning” ofta fir karakterisera psykisk sjukdom i
medierna. Studier som fokuserat pa hur personer med psykisk sjukdom gestaltas i
tv-serier, filmer och i1 bokvirldens thrillers visar att dessa ofta framstélls som asociala,
konstiga, opélitliga och farliga, alternativt komiska (Wahl, 1995; Anderson, 2003).
Mediernas framstillningar antas vara av stor betydelse for vara attityder till personer
med psykisk sjukdom. En undersdkning av Glasgow media group i borjan av 90-talet
visar till exempel att deltagarna i en studie bade blivit mer rddda och mer sympatiskt
instdllda till personer med psykisk sjukdom péd grund av medierna. Forskargruppen
drog slutsatsen att media ar av avgérande betydelse for att forstirka, utveckla och
fordndra ménniskors uppfattningar, attityder och emotionella responser (Philo 1996).

Den mattligt 6kade risk att personer med psykiatrisk diagnos ska bega véldsbrott, star
inte 1 proportion till den bild som massmedia formedlar menar Thornicroft (2006,
$.139-140). Han anser att det &r missvisande att tala om vald och farlighet relaterat till
psykisk sjukdom pé samma sétt som det dr att tala om vald i samband med somatiskt
sjukdom. Om en okad risk foreligger beror pa flera samverkande faktorer, sdsom typ
av diagnos, symtomens svérighetsgrad, forekomst av drogmissbruk, om personen gar i
behandling eller inte, eller om personen ifraga har visat prov pa véldsbendgenhet
tidigare. Vidare finns en 6kad risk om personer med psykisk sjukdom avskiljs fran sina
anhoriga och lever under socialt miserabla omsténdigheter, tillsammans med andra
sjuka med hog kriminalitet (Swanson et al., 2002).

Erfarenheter av stigma bland personer med psykisk sjukdom

Det finns relativt fa studier dir psykiskt sjukas egna erfarenheter av och forvantningar
pé att métas av stigmatiserande och diskriminerande attityder undersokts. Resultaten
fran dessa studier verifierar i stor utstrickning allménhetens attityder till personer med
psykisk sjukdom. Personer med psykisk sjukdom forvéntar sig negativa reaktioner fran
omgivningen och rapporterar inte sdllan om héndelser och situationer dér de blivit illa
behandlade till f6ljd av sin sjukdom (Herman, 1993; Link et al., 1997; Markowitz,
1998; Dinos et al., 2004). En betydande andel har erfarenheter av att bli behandlade
som mindre kompetenta och manga har fatt rddet att minska sina ambitioner i livet
(Wahl, 1999). 1 en studie av Schulze och Angermeyer (2003) identifierades
stigmatisering relaterat till mellanménskliga relationer, strukturell diskriminering, t.ex.
att den psykiatriska varden fér for lite resurser, och diskriminering relaterat till sociala
roller, som tillgéng till arbete eller att finna en partner.

De flesta studier som gjorts kring stigma och psykisk sjukdom har fokuserat pa
personer med schizofrenidiagnos. Den kanske storsta studie dédr personer med
varierande psykiatriska diagnoser medverkat och dir negativa fOrvintningar pa
nedvérdering/diskriminering sévidl som personliga erfarenheter av nedvérdering/-
diskriminering undersdkts dr formodligen en studie av Wahl (1999). I denna studie
rekryterades 1301 medlemmar fran den nordamerikanska patientorganisationen
National Alliance for the Mentally 111 (NAMI).
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Deltagarna 1 studien hade varierande diagnoser, varav 19 procent hade
schizofrenidiagnos. Deltagarna rapporterade ofta om att man varit ahorare till
stigmatiserande kommentarer kring psykisk sjukdom, eller att man ként sig krénkt av
medierapporteringen kring psykisk sjukdom. Man hade ofta en kénsla av att personer
blivit besvérade och undvikit dem pa grund av deras sjukdom. De flesta forvéntade sig
att bli diskriminerade pé arbetsmarknaden d&ven om férre hade personlig erfarenhet av
att ha diskriminerats i dessa sammanhang. I studiens andra fas intervjuades ett
representativt urval pd 100 deltagare mer ingdende kring stigma. Néstan hélften av
dessa deltagare rapporterade stigmatiserande erfarenheter relaterat till sociala
interaktioner med allménheten, med familj, vinner och med professionella vardgivare

Anteciperad stigma

Van Brakel och medarbetare (2006) definierar anteciperad stigma som den stigma och
diskriminering som (potentiellt) stigmatiserade ménniskor fruktar for eller uppfattar
finns 1 samhéllet gentemot dem. Enligt Lebel (2008) omfattas anteciperad stigma av
foljande aspekter:

1) En individs uppfattning om de flesta ménniskors attityder till en stigmatiserad
grupp.

2) Individens uppfattning om de flesta méinniskors syn pd honom eller henne i
egenskap av medlem i en stigmatiserad grupp.

Mer uttalade negativa forvantningar pa att moétas av nedviardering och diskriminering
pa grund av sin psykiska sjukdom (anteciperad stigma) har associerats med utebliven
eller forsenad vard (Andrews et al., 2001; Sirey et al., 2001) forsdmrad sjdlvkéansla
(Markowitz, 1998; Wright et al., 2000; Link et al., 2001b), 6kad demoralisering (ett
sammansatt matt som bl.a. innefattar sjalvkénsla, kénslor av hopploshet, pessimism
och olust (Dohrenwend et al., 1980)) arbetsloshet och inkomstbortfall (Link, 1987;
Link et al., 1991) depressionsbenéigenhet (Link et al., 2001b; Mechanic et al., 1994)
samt att man undandrar sig sociala kontakter (Link et al., 1989) och upplever minskad
livstillfredstillelse (Mechanic et al., 1994., Rosenfield, 1997; Markowitz, 1998; Yanos
et al., 2001). Resultaten fran en multicenterstudie omfattande 27 lander visade att savél
anteciperad stigma som personliga upplevelser av diskriminering och nedvérdering var
vanliga bland personer med schizofrenidiagnos oberoende av nationstillhdrighet
(Thornicroft et al., 2009). Néstan hilften av de 732 deltagarna rapporterade om
diskriminering/nedvérdering relaterat till vinner och familj. En majoritet av deltagarna
forviantade sig att bli diskriminerade pd arbetsmarknaden, och i utbildningss-
ammanhang och att den psykiatriska diagnosen skulle medfora svérigheter att fa
vénner eller intima partners. Omkring en tredjedel forvintade sig diskriminering i
samband med arbetssokande och i nira relationer, trots att de inte rapporterat att de
diskriminerats i dessa sammanhang. Néra tre fjirdedelar valde att hemlighélla sin
diagnos dven i samband med néra relationer.
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Att personer med psykisk sjukdom forvintar sig nedvérdering och diskriminering dven
i sammanhang dér de inte har personlig erfarenhet av detsamma finner stdd dven i en
tysk studie, dar personer med savél depressions diagnos som med schizofrenidiagnos
medverkade (Angermeyer, 2004c¢).

Sociodemografiska och kliniska faktorer associerade med stigma

En frdga som ront visst intresse inom stigmaforskningen, beror vilka socio-
demografiska och eller kliniska faktorer som kan tdnkas bidra till styrkan i och/eller
forekomsten av stigmatiserande upplevelser. Nagra studier indikerar att idgonfallande
psykiatriska symtom och sédmre psykosocial funktionsforméga bland personer med
psykisk sjukdom vicker mer negativa reaktioner frdn omgivningen (Farina,
1998;Lysaker et al., 2007a), emedan resultaten frin andra studier inte visar nigra
sadana samband (t.ex. Dickerson, 2002).

Hog socioekonomisk status har i olika typer av undersokningar associerats savil med
lagre som med hogre grad av stigmatiserande forvéntningar. En studie av
Angermeyer (1987) visade att hog utbildningsnivd hade samband med mer uttalade
negativa forvéntningar pé att motas med nedvérdering och diskriminering pa grund av
sin psykiatriska bakgrundshistoria. Resultaten fran en studie av Phelan et al. (1998)
visade att familjer med hdg socioekonomisk status var mer bendgna att hemlighélla
anforvantens psykiska sjukdom for omgivningen, jimfort med familjer med lagre
socioekonomisk status. I en studie av Dickerson et al. (2002) dir 74 personer med
schizofrenidiagnos medverkade framkom det att upplevelser av att sakna betalnings-
forméga for att tdcka grundlidggande behov var forbundet med hogre grad av
stigmatiserande erfarenheter, samt att hog socioekonomisk status hos fordldrarna hade
samband med mer uttalade forvéntningar pé att bli diskriminerad och nedvirderad pa
grund av sin sjukdom. Flera studier visar att personer med psykossjukdom som
dessutom uppvisar tecken pa depression i storre omfattning forvintar sig att motas av
nedvérdering och diskriminering dn personer som enbart lider av psykossjukdom
(Link et al., 1987; Link etal., 1991 & 1997; Markowitz, 1998). Antal ar sedan
sjukdomsdebuten samt erfarenhet av tvangsvard har 1 en multicenterstudie visat sig ha
samband med en hogre grad av stigmatiserande erfarenheter Thornicroft et al. (2009).

Stigma, sjalvkiinsla, empowerment, socialt nitverk och livs-
kvalitet

Livskvalitet har under de senaste decennierna blivit ett viktigt méatt pa livssituationen
hos personer med léngvariga psykiska sjukdomar (Brunt & Hansson, 2005).
Forskningen har forst under senare decennium undersokt olika aspekter péd sociala
relationers inverkan pa upplevelsen av livskvalitet. Man har till exempel visat att en
battre tillfredsstillelse med sociala relationer har samband med en béttre subjektiv
livskvalitet (Lam & Rosenheck, 2000; Bengtsson-Tops & Hansson, 2001a).
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En faktor som uppmérksammats av Yanos etal., (2001) &r att vardagliga sociala
kontakter (med t.ex.vinner, familjemedlemmar eller psykiatrisk véardpersonal) som
upplevs vara stigmatiserande, har en negativ inverkan pé livskvaliteten. Mer uttalade
forvantningar pa att motas med diskriminering har i tvérsnittsstudier visat negativt
samband med subjektiv livskvalitet (Bjorkman & Svensson, 2005; Rosenfield, 1997;
Markowitz, 1998).

I en polsk studie framkom det att en hog frekvens av stigmatiserande erfarenheter
bland personer med schizofrenidiagnos hade samband med otillfredsstillelse med sin
livskvalitet och tidig debut av sjukdomen (Switaj et al., 2009).

Begreppet empowerment har sitt fridmsta ursprung i brukarrérelser och
sjalvhjalpsgrupper och kan ses som ett uttryck for att stdrka makt och inflytande 6ver
savél livssituation som vard och stddinsatser (Brunt & Hansson, 2005). I en svensk
tvédrsnittsstudie har man funnit att hogre grad av empowerment har samband med
mindre uttalade forvantningar pa att motas av nedvérdering och diskriminering och
vice versa (Hansson & Bjorkman, 2005). Det &r tinkbart att en hog grad av
empowerment kan medfora att individen pé ett béttre sitt kan hantera stigmatiserande
upplevelser. Det finns emellertid &dnnu inte négot vetenskapligt stod for att
empowerment fungerar som “vaccin” mot stigmatiserande upplevelser. Resultaten fran
en studie av Rosenfield (1997) visar att stigmatiserande upplevelser var korrelerade
med minskad livstillfredstillelse och att empowerment relaterat till personligt
inflytande 6ver behandling hade samband med en hogre grad av livstillfredsstillelse.
Forfattaren drog slutsatsen att stigma och behandling péverkar livstillfredstillelsen
bland patienter med ldngvarig psykisk sjukdom pé olika sitt. Aven om behandlingen
forbiattrade livstillfredstéllelsen hos patienterna, s& reducerades inte stigmas negativa
inflytande. Rosenfield (1997) drog slutsatsen att det inte rdcker med inflytande och
delaktighet relaterat till den egna behandlingen, individen méste ocksé fa 6kad makt
och inflytande 6ver sin roll som samhéllsmedborgare. Det hér r i dverenstimmelse
med Goffman (1963/1972) som menar att den stigmatiserade jamfor sig med
”normala” ménniskor.

En randomiserad studie av Link et al. (2002) provade en kortare utbildning kring
effekter av socialt stigma och strategier for att hantera och beméstra stigmatiserande
upplevelser. Resultaten visade att interventionen inte péaverkade sjilvkénsla,
depressiva symtom eller grad av upplevd stigma. Forfattarna drog slutsatsen att
bekdmpning av stigma maste goras pa flera nivier samtidigt och innefatta &ven de som
stigmatiserar, samt att interventionens innehéll bor utvecklas och innehélla mer av
kognitiva interventioner. En studie av Rush et al. (2006) visade att en kombination av
mindre uttalade forvantningar pa att motas av nedvirdering och diskriminering, samt
att man upplever diskrimineringen av personer med psykisk sjukdom som oréttfardig
var forbundet med en hogre grad av empowerment och sjilvkénsla bland kvinnor med
social fobi eller med borderline personlighetsstdrning.
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Sjéilvstigma

Sjalvstigma har definierats som en medveten eller omedveten process under vilken en
person med psykisk sjukdom héller de egna och omgivningens férdomar om psykisk
sjukdom for sanna (Caltaux, 2003). Fenomenet inrymmer kinslor av skam, skuld,
degradering, hoppldshet, forlust av sjdlvfortroende och sjilvaktning, samt en rédsla for
diskriminering och bortstdtning (Corrigan, 1998; Jacoby, 1994). Sjilvstigmatisering
har liknats vid en process under vilken en individ forlorar eller ifrdgasitter sin forna
identitet som partner, vén, fordlder, arbetare och ersétter denna med en stigmatiserande
syn pé sig sjilv (Yanos et al., 2008). Sjalvstigmatisering kan ses som ett av flera sétt
att reagera pa fordomarna kring psykisk sjukdom. Andra mojliga reaktionssitt ar att
den drabbade far 6kad energi och protesterar mot fordomarna eller reagerar indifferent
(Corrigan & Watson, 2002).

I studier dar man undersokt personer med schizofreni eller annan psykossjukdom har
sjdlvstigma associerats med lag sjdlvkinsla (Lysaker etal., 2007b, 2008;
Ritscher et al., 2003; Watson et al., 2007), self-efficacy (Vauth et al., 2007) empower-
ment (Ritscher et al., 2003; Vauth et al., 2007) lag livskvalitet (Lysaker et al., 2007b;
Vauth et al., 2007) och med kénslan av att sjukdomen &r sjialvforvallad (Mak & Wu,
20006). Sjélvstigma har vidare associerats med en minskad benigenhet att soka hjilp
for psykologiska besvédr bland studenter (Vogel etal., 2006) och med reducerad
behandlingsfoljsamhet (compliance) bland personer med depressionsdiagnos
(Fung et al., 2007). Kliniskt har fenomenet visat samband med positiva symtom
(Lysaker et al., 2007a; Yanos et al., 2008) negativa symtom (Lysaker et al., 2009) och
med depressiva symtom (Ritscher et al., 2003; Vauth et al., 2007; Yanos et al., 2008),
sd vdl som med minskad sjukdomsinsikt (Lysaker et al., 2007b; Mak & Wu, 2006)
reducerad social funktion (Lysaker etal., 2007a) och uppmairksamhetsstorning
(Lysaker et al., 2009). Stigma antas kunna paverka symtom och aterhimtning. Bland
de fa studier dér man undersokt detta, har man funnit att en hog grad av internaliserad
stigma till exempel i form av upplevelser av alienation och nedvirdering, kan
predicera en hogre grad av depressiva symtom och éngslan (emotional discomfort) hos
Oppenvardspatienter sex ménader senare (Lysaker etal., 2007b). Stigmas negativa
inflytande Over sjédlvkdnsla och vélbefinnande har i en studie av Link och
Struening (1997) visat sig ha en bestdende effekt som komplicerar livet dven efter att
sjukdomssymtomen minskat och den sociala funktionen forbattrats.

Stigma bland nérstiende

Personer med starka sociala band till stigmatiserade personer, behandlas ofta av
omgivningen som en enhet. Detta forhallande kan fi till foljd att nirstdende och
vénner fir dela de erfarenheter som drabbar den stigmatiserade personen (Goffman
1963/1972). Fenomenet har betecknats som “stigma by association” av Ostman och
Kjellin (2002).
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Familjer med en psykiskt sjuk medlem, rapporterar ofta om forsdmrat rykte och
sjalvfortroende, om svarigheter att fi4 och behélla vinner och om att de valt att
hemlighalla att det fanns psykisk sjukdom inom familjen (Shibre etal., 2001;
Struening et al., 2001; Wahl & Harman, 1989). Studier visar att nirstiende ofta
upplever att de inte far tillrdckligt stod nér det géller den stigma som &r associerad med
psykisk sjukdom och att professionella inom psykiatrin ibland har en negativ syn pa
dem (Angermeyer et al., 2003b). Resultaten frdn en studie av Struening et al., (2001)
visar att det snarare var regel dn undantag att de nirstiende sjilva upplevde sig
stigmatiserade. Detta oberoende av om den nérstdende led av bipoldr sjukdom,
schizofreni eller av depression. En hog grad av anteciperad stigma har associerats med
hog utbildningsnivd hos nérstdende, allvarligare symtom hos den sjuke och med
insjunkanden inom det senaste halvéaret (Phelan, 1998) samt med nérstdende som haft
psykiska problem (Ostman & Kjellin, 2002). Nistan samtliga bland de nirstaende
upplevde att stigma var ett stort problem for deras psykiskt sjuke familjemedlem i en
studie av Wahl et al. (1989). I denna studie menade de nérstdende att den vanligaste
effekten stigma hade pd deras sjuke familjemedlem var att dennes sjdlvfortroende
raserats och att han/hon fétt svrigheter att fi véinner och arbete.

Avhandlingens utgangspunkter

Personer med allvarlig psykisk ohélsa tillhor en av sambhéllets mest utsatta grupper.
Negativa attityder &r fortfarande vanligt forekommande och kan utgora ett allvarligt
hinder bade for en framgéangsrik behandling, rehabilitering, integrering och for en
normalisering av personer med psykisk sjukdom i samhéllet. Det dr av stor vikt att
faktorer som har en negativ verkan pa personer som drabbats av psykisk ohélsa
identifieras. De utsattas egna erfarenheter och uppfattningar om attityder till psykisk
sjukdom é&r i detta ssmmanhang den viktigaste kunskapskallan.
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SYFTE

Overgripande syfte

Avhandlingens Overgripande syfte ar att Oka kunskapen om stigmatiserande
erfarenheter bland personer med psykisk sjukdom och om deras uppfattning om
allménhetens attityder till personer med psykisk sjukdom (anteciperad stigma). Vidare
ar syftet att undersoka faktorer hos individer som &r associerade med dessa
erfarenheter och uppfattningar, samt att fordjupa forstdelsen for hur personer med
psykisk sjukdom upplever sin situation i samhillet med avseende pa stigmatiserande
attityder till dem.

Specifika syften

o Att bland personer med psykisk sjukdom undersoka férekomsten av stigmatiserande
erfarenheter och deras uppfattningar om allménhetens attityder till personer med
psykisk sjukdom (anteciperad stigma) samt dessa erfarenheter och uppfattningars
samband med sociodemografiska och kliniska faktorer. (Delstudie I)

e Att i samma population undersdka samband emellan subjektiv livskvalitet och
stigmatiserande erfarenheter och uppfattningar om allméinhetens attityder till
personer med psykisk sjukdom (anteciperad stigma) relaterat till diagnos,
empowerment samt socialt natverk. (Delstudie II)

e Att i samma population underséka samband mellan stigmatiserande erfarenheter
och empowerment, kinsla av sammanhang och sjilvkénsla. (Delstudie III)

o Att bland deltagare som rapporterat om en hog grad av stigmatiserande erfarenheter

i tvérsnittstudien belysa och beskriva hur dessa personer upplever sin situation i
samhillet med avseende pa stigmatiserande bemdtande. (Delstudie I'V)
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MATERIAL OCH METOD

Delstudierna I-III i denna avhandling baseras p& analys av data frdn en tvérsnitts-
undersokning, genomford under perioden januari 2004 - mars 2005. Delstudie IV
baseras pa analys av data fran intervjuer med deltagare som i tvérsnittsundersokningen
rapporterat om hogst frekvens av nedvérdering och diskriminering relaterat till sin
psykiska sjukdom. I tabell 1 ges en Oversikt Over avhandlingens metodologiska
ramverk.

Delstudie I-I11

Vetenskaplig ansats

En kvantitativ ansats har anvénts for att i en tvérsnittsstudie undersoka férekomst av
stigmatiserande erfarenheter bland personer med psykisk sjukdom och om deras
uppfattning om allménhetens attityder till personer med psykisk sjukdom (anteciperad
stigma). Resultaten ger kunskap om problemets omfattning, fordelning pa under-
grupper och relation till sociodemografiska och kliniska faktorer, savil som till
subjektiv livskvalitet och social interaktion, empowerment, kidnsla av sammanhang
(KASAM) och sjdlvkinsla.

Deltagare och urval

Inklusionskriterier for medverkan i undersdkningen var erfarenhet av att ha vérdats
inom psykiatrin, formaga att forstd och ldsa svenska spréket, och en édlder over 18 &r.
Sammanlagt deltog 200 personer i delstudierna I och III, varav 112 kvinnor och 88
mén med en medelalder pa 42 ar (Tabell 2). For att undersdka variationen i stigma-
tiserande erfarenheter och uppfattningar relaterade till den psykiatriska bakgrunds-
historien inkluderades personer fran skilda arenor. Fran psykiatrisk slutenvard
rekryterades 50 personer, fran psykiatrisk 6ppenvéard 50 personer och fran psykiatriska
rehabiliteringsenheter 50 personer. Utdver dessa 150 personer rekryterades ytterligare
50 personer bland medlemmar inom négon av patientféreningarna Riksforbundet for
Social och Mental Hélsa (RSMH), Ananke (Svenska OCD-forbundet) eller Libra
(patientforening for affektiva tillstand). 1 delstudie II exkluderades deltagare som
rekryterats via patientféreningarna, da deras sjdlvrapporterade diagnos av praktiska
skél inte kliniskt kunde verifieras, eftersom dessa intervjuer inte 4gde rum vid nagon
vardverksamhet. Bland medlemmarna i patientforeningarna, hade 13 personer ingen
aktuell psykiatrisk kontakt och fyra av dessa kdnde inte till vilken psykiatrisk diagnos
de vérdats for vid senaste vardtillfdllet. I delstudie II medverkade 150 personer varav
88 kvinnor och 62 min, medelaldern var 40 ar.
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Tabell 2. Deltagarnas uppfattning om allménhetens attityder till personer med psykisk sjukdom.
Svarsfordelning (procent) i tolv péstdenden om nedvirderande och diskriminerande attityder.
Svaren dr uppdelade i instimmer/instimmer inte (n=199).

Pistiende instimmer Instimmer
inte
De flesta ménniskor skulle inte vilja anstilla en person som vardats inom psykiatrin for att ta 74 26

hand om deras barn, dven om han/hon har varit frisk under en langre tid.

De flesta arbetsgivare lagger en ansdkan om arbete dt sidan fran en person som vardats inom 73 27
psykiatrin till forman for en annan s6kande.

De flesta unga kvinnor &r ovilliga att stimma traff med en person som vardats for en allvarlig 70 30
psykisk sjukdom.

De flesta ménniskor tror att en person som vérdats inom psykiatrin ar lika trovérdig som vem 33 67
som helst

De flesta manniskor tror att bli inlagd for psykiatrisk vard dr tecken pa ett personligt 63 37
misslyckande.

De flesta ménniskor ser ner pa en person som vardats inom psykiatrin. 60 40
Om man fatt reda pa att ndgon vérdats inom psykiatrin kommer de flesta att ta han/henne pa 59 41
mindre allvar.

De flesta ménniskor tror att en person som vérdats inom psykiatrin dr lika intelligent som 44 56
vem som helst.

De flesta arbetsgivare anstiller en person som vardats inom psykiatrin om han/hon ar 48 52
kvalificerad for arbetet

De flesta manniskor skulle acceptera en fullt frisk person som tidigare vardats inom 52 48
psykiatrin som lérare i en grundskola.

De flesta manniskor dir jag bor skulle behandla en person som vardats inom psykiatrin pa 58 42
samma sitt som vem som helst.

De flesta ménniskor skulle acceptera en person som vérdats inom psykiatrin som vin 61 39
Datainsamling

Undersokningen genomfordes under perioden januari 2004 — mars 2005 via

patientforeningar och vid psykiatriska verksamheter som erbjuder savél oppenvard,
slutenvdrd som rehabilitering i sddra Sverige. Storre delen av upptagningsomréidet
bestar av stadsbebyggelse, men omfattas ocksé av mindre tétorter och landsbygd.

Personal vid de berdrda vardenheterna och kontaktpersoner vid patientféreningarna
gavs savil muntlig som skriftlig information om undersokningen. Affischer med
information om undersdokningen sattes upp vid de aktuella véardenheterna. En
kontaktperson utsdgs bland personalen som informerade patienterna om studien séval
muntligt som skriftligt. Patienter som dnskade delta i unders6kningen foérdes upp pé en
lista. Via kontaktpersonens formedling anordnades modten mellan de personer som
onskade medverka och forskaren. Vid dessa triffar gavs en ingdende beskrivning av
studiens syfte.
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Savil skriftligt som muntligt samtycke inforskaffades fran de som onskade delta i
studien. Intervjuerna genomfdrdes av (BL) som ocksd inhdmtade data avseende
sociodemografiska och kliniska bakgrundsfaktorer, samt genomforde skattningar av
deltagarnas psykosociala funktionsforméaga, enligt GAF. Deltagarna fick fylla i
sjdlvskattningsformuldr avseende olika former av stigmatiserande upplevelser och
erfarenheter, samt goOra skattningar av tillfredsstillelse med sin livskvalitet,
omfattningen och kvaliteten av sitt sociala néitverk, sin sjdlvkénsla, kinsla av
sammanhang (KASAM), samt kdnsla av makt och kontroll dver sin livssituation
(empowerment).

Maitinstrument

Deltagarnas uppfattning om allmdnhetens attityder till personer med psykisk sjukdom
(anteciperad stigma)

Svensk version av en skala utvecklad av Link (1987). Skalan innehéller 12 pastdenden
om attityder till personer med psykisk sjukdom. Deltagaren tar stillning till pastdenden
som t ex ”De flesta skulle acceptera en person som vardats inom psykiatrin som vén”,
pa en 4-gradig Likert-skala. Den svenska versionen har provats med avseende pa
reliabilitet och validitet (Bjorkman et al., 2007).

Erfarenheter av nedvirdering och diskriminering bland personer med psykisk sjukdom
Ett frdgeformuldr med 11 variabler som omfattar erfarenheter av stigmatiserande
bemoétande fran omgivningen, till exempel ” Har méanniskor undvikit Dig darfor att de
visste att Du vardats inom psykiatrin? Frageformuldret utvecklades ursprungligen av
Link etal. (1997), och i den svenska versionen av instrumentet har vissa variabler
tagits bort och fem variabler adderats fran en liknande skala av Wahl (1999).
Deltagaren anger frekvensen av stigmatiserande upplevelser pa en 5-gradig svarsskala
som stracker sig fran “aldrig” till “mycket ofta”. Den svenska versionen av formuldret
har undersokts med avseende pa reliabilitet och validitet (Bjorkman et al., 2007).

Att fatta beslut (Empowerment)

I ett frageformular med 28 fragor far respondenterna beddma sin upplevelse av
autonomi, delaktighet, forméga att sjilvstindigt fatta beslut pa en 4-gradig skala.
Formuléret &r en svensk version av Rogers empowermentskala (Rogers et al., 1997),
och de 28 frigorna &r uppdelade i fem faktorer: sjélvkénsla, makt, kontroll, handlings-
formaga och réttfirdig vrede. Den svenska versionen har provats med avseende pa
reliabilitet och validitet (Hansson & Bjorkman, 2005).

Sjdlvkdnsla

Rosenbergs skala for sjdlvkinsla innehaller 10 variabler som syftar till att méita hur
individen vérderar sig sjilv, genom att pa en fyrgradig skala ta stillning till pastdenden
som till exempel ”Jag kénner att jag har manga goda egenskaper” eller ”Som helhet
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kénner jag mig misslyckad” (Rosenberg, 1965). Rosenbergs skala dr ett av de mest
anvanda métinstrumenten for bedomningar av sjdlvkénsla.

Livskvalitet

En fraga som miter den subjektiva globala tillfredstéllelsen med livet hos personer
med psykisk sjukdom valdes ut for att mata livskvalitet. Fragan ingar i Manchester
Short Assessment of Quality of Life (MANSA) (Priebe et al., 1999). Tillfredstéllelsen
skattas pa en 7-gradig Likert-skala (1 = kan inte vara sdmre till 7 = kan inte vara
bittre). Den svenska versionen av MANSA har prévats med avseende pé reliabilitet
och validitet (Bjorkman & Svensson, 2005).

Global Assessment of Functioning Scale (GAF)

Instrumentet méter patientens generella psykosociala funktionsniva, pa en skala som
innehaller nio definierade skalsteg 10-90. Hogre GAF-podng indikerar en béttre
psykosocial funktionsniva (American Psychological Association 1987). Skalan beaktar
psykologisk, social och yrkesmissig funktionsformiga lédngs ett hypotetiskt
kontinuum, dér psykisk hélsa respektive psykisk sjukdom utgdr de bagge polerna.

Sense of Coherence Scale (SOC)

Frageformuldret Sense of Coherence Scale kallas pa svenska “Kénsla av samman-
hang” (KASAM). Begreppet Sense of Coherence liksom det anknytande sjélv-
skattningsformuldret dr utvecklade av Aaron Antonovsky (1987) med ursprungligt
syfte att belysa hur ménniskor lyckas hantera sina liv trots hog belastning av stress.
Den anvinda versionen av frdgeformuléret innehaller tretton péstdenden som respon-
denten ska ta stéllning till pa en sjugradig Likert-skala. Formuléret bestar av tre del-
skalor som mater tre komponenter: 1) Begriplighet, d.v.s. formégan att uppfatta stimuli
som ordnade och forklarliga; 2) Hanterbarhet, d.v.s. formagan att inse att inre och yttre
resurser ar tillgdngliga och under kontroll for att mota olika krav samt 3) Mening, i
vilken grad en individ finner kraven som viktiga, utmanande, engagerande och virda
satsning och engagemang. Mojliga podng stricker sig fran 13 - 91. Medelvérden for en
svensk normalpopulation har skattats till 64.5 (Larsson & Kallenberg), 1999).
Antonovsky ansdg att en hogre poing pd KASAM-skalan, speglar en béttre formaga
att mota och hantera stress i det dagliga livet. Den svenska versionen har provats med
avseende pa reliabilitet och validitet (Bengtsson-Tops & Hansson, 2001b).

Social interaktion

Deltagaren skattade omfattningen och kvaliteten 1 sitt sociala nitverk med hjilp av en
sjdlvskattningsskala, Interview  Schedule for Social Interaction (ISSI)
(Hendersson. et al., 1980). ISSI innehéller 30 frdgor om det sociala nitverket som
omfattar antalet ndra relationer och sociala relationer, samt deltagarens
tillfredsstéllelse med dessa relationer. Den svenska versionen har prévats med
avseende pé validitet (Eklund & Bengtsson-Tops, 2007).
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Statistisk analys

Analysen av data genomfordes med hjdlp av SPSS for Windows 11.5 (Studie I)
respektive 14.0 (studie II-IIT). Student’s ¢- test har anvénts for att analysera skillnader
mellan grupper och Pearson produkt-moment-korrelationstest for att undersdka
samband mellan stigmatiserande erfarenheter och uppfattningar om allménhetens
attityder till personer med psykisk sjukdom (anteciperad stigma) och socio-
demografiska och kliniska variabler (Delstudie I), och for att underséka samband
mellan subjektiv livskvalitet, empowerment, socialt nitverk och olika former av
stigmatiserande upplevelser i delstudie 11, samt samband med KASAM, empowerment
och sjdlvkénsla i1 delstudie I11. Chi? test har anvints for att jamfora proportioner mellan
subgrupper (Delstudie III). I det tredje delarbetet (Delstudie I11) jamfors deltagare som
mindre ofta utsatts f6r nedvéirdering och diskriminering relaterat till sin psykiatriska
diagnos, med deltagare som oftare rapporterade om sadana erfarenheter. Deltagarna
indelades i tvd grupper, medianen (md=1.82) anvindes som brytpunkt. Stegvisa
multipla regressionsanalyser har anvénts med stigmaerfarenheter som beroende
variabel och sociodemografiska och kliniska faktorer som oberoende variabler
(Delstudie I), och med subjektiv livskvalitet som beroende variabel och empowerment,
socialt ndtverk och stigma som oberoende variabler (Delstudie II). Stigmatiserande
erfarenheter har anvints som beroendevariabel 1 delstudie I och KASAM,
empowerment och sjdlvkédnsla som oberoende variabler.

Delstudie IV

Vetenskaplig ansats

En kvalitativ ansats inspirerad av Burnard (1991, 1996) och Gadamer (1999) har
anvénts vid analysen av de utskrivna berdttelserna. Det finns tvd huvudinriktningar
inom innehallsanalys. En kvantitativ gren som fridmst anvénds inom medieforskning
och en kvalitativ gren som anvénds till exempel inom vérdforskningen (Graneheim &
Lundman, 2004). Inom den kvantitativa grenen koncentrerar man sig vanligen pa det
manifesta innehallet, medan man inom den kvalitativa grenen goér en tolkning av
texten. Innehéllsanalys handlar alltid om nédgon form av tolkning, men denna kan vara
av olika djup (Downe-Wambold, 1992). Gadamer menar att (1999) minniskan ar
bunden till sin historia, och till den kultur och det sammanhang hon befinner sig i. Han
menar att man darfor aldrig helt kan frigéra sig fran sin forforstaelse. Nér flera
forskare, som deltar i en analys, uppnir en gemensam tolkning kallas det for
“horisontsammansmaéltning” och utgdr grunden for forstdelsen av texten och
fenomenet ifraga.
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Deltagare och urval

Personer som tidigare medverkat i tvérsnittsundersokningen (Delstudie I - IIT) och som
i samband med denna ldmnat sitt informerade samtycke till att bli intervjuade,
kontaktades via telefon, d& tid och plats for intervjuerna bestdmdes. Kriteriet for
medverkan i studien var att man i tvérsnittsundersokningen (Delstudie I - III)
rapporterat erfarenheter av diskriminerande och nedvérderande bemdotande relaterat till
sin psykiska ohélsa. Deltagare som i tvérsnittsundersokningen rapporterat om hogst
grad av nedvérdering/diskriminering tillfrigades forst om medverkan i en fallande
ordningsfoljd. Urvalet var beréknat till 25 personer och pa grund av att tva deltagare
inte 6nskade medverka och fyra inte kunde nas, drogs urvalet frén de 31 deltagare som
rapporterat mest nedvérdering och diskriminering i tvérsnittsundersokningen. Urvalet
bestod av 13 kvinnor och 12 mén i &ldrarna 23-65 &r, varav 16 deltagare hade en
psykosdiagnos, sju hade diagnosen affektivt syndrom och tre hade nagon form av
personlighetsstorning enligt ICD-10.

Datainsamling

Intervjuerna genomfordes utifrén en 6ppen intervjuguide. Fordelen med detta ar enligt
Kvale (1997) att ett 6ppet forhéllningssitt ger intervjuaren bittre mojlighet att ldra av
den intervjuade och for den intervjuade att ge sitt perspektiv av upplevelsen. Den
inledande fragan var “Vill Du beritta for mig om hur Du blivit bemott 1 samband med
Din psykiska ohédlsa?” Beroende pa informanternas berattelser kunde fragor i syfte att
bredda och fordjupa intervjun stéllas kring omrédden som familj, vénner, arbete, utbild-
ning, dagligt liv och sjukvérd. Foljdfragor som “Hur reagerade Du?” och ”Vad gjorde
Du da?" stdlldes i syfte att belysa informantens sdvil som omgivningens reaktioner
och handlande. Deltagarna valde plats for intervjun, oftast i den egna bostaden (n=17).
Ovriga intervjuer genomfordes vid Institutionen for hilsa vird och samhille,
Lund (n=3) i RSMH:s lokaler i Lund (n=3) eller vid psykiatriska rehabiliterings-
enheter (n=2). Innan intervjun genomfordes gavs &n en gang savdl muntlig som
skriftlig information om undersdkningens syfte, samt om att deltagandet var frivilligt
och att konfidentialiteten var garanterad. Innan intervjun tog sin boérjan gav
informanten dn en gang sitt skriftliga samtycke till intervjun. Intervjuerna pégick
mellan 45 och 90 minuter och spelades in pd band, varefter de ordagrant
transkriberades fore analysen.

Analys

Innehallsanalysen bestir av olika steg i tolkningen av texten som inleddes med en
genomldsning i syfte att fa ett forsta intryck av textmaterialet. I det forsta skedet av
analysen identifierades och kodifierades meningsbérande enheter som sedan
kategoriserades med avseende pa liknande innehdll. Proceduren var datadriven
(Gibbs, 2007) och tekniken bendmns ibland “6ppen kodning”. Tekniken har sitt
ursprung i Grounded theory (Glaser & Strauss, 1967) och analysen &r induktiv.
Analysarbetet genomfOrdes av studiens fOrste och andre forfattare separat. En
preliminédr forteckning &ver koderna upprittades och efter dialektiska diskussioner
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medforfattarna sinsemellan framkom ett antal prelimindra subkategorier. Flera
subkategorier forkastades och subkategorier med liknande innehéll sammanf6rdes och
bildade slutligen en mindre grupp kategorier som representerade olika aspekter av de
intervjuades upplevelser och erfarenheter. Analysarbetet fortgick tills forfattarna
uppnétt det som Gadamer (1999) bendmner en fusion av forstaelsehorisonterna. Det
innebér att forfattarna i slutet av analysen var eniga i sin tolkning av informanternas
upplevelser.

Etiska dverviganden

Alla deltagarna har ldmnat informerat samtycke till deltagande och studien har
godkénts av forskningsetiska kommittén vid Lunds universitet (LU 667-02).

En forskningsaktivitet av den hér karaktiren innebdr alltid ndgon form av intrdng i
deltagarnas privatliv. Tvérsnittsstudien forbereddes under hosten 2003 genom att
inforskaffa tillstind att genomf6ra studien fran berdérda psykiatriska kliniker och
intresseorganisationer (RSMH, Ananke & Libra). Personal vid de psykiatriska
verksamheterna informerades muntligen varvid skriftlig information ocksa delgavs.
Tillvigagangssattet var 1 stort detsamma géllande patientforeningarna. Vid
informationstillfillena gavs en ingfende beskrivning av studiens syfte, samt om
fullsténdig sekretess och frivillighet att nér som helst avbryta sin medverkan, samt att
deltagarna i ett senare skede kunde komma att tillfrdgas om medverkan i en
intervjustudie. Genom samtliga intervjuer i delstudie IV har ambitionen hos forskaren
varit att forsoka undvika att deltagaren skulle hamna i situationer dér han/hon kénner
sig pressad att berédtta mer dn vad han/hon 6nskar gora. Intervjuaren kan inte i forvig
veta hur intervjusessionen kommer att utvecklas. Intervjuformen med 6ppna fragor
kan vicka plagsamma minnen och kénslor till liv. Det &r darfor viktigt att intervjuaren
ar sensitiv och hans eller hennes ansvar att agera korrekt utifrdn denna kénslighet.
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RESULTAT

Delstudie I

I delstudie I undersoktes forekomst av stigmatiserande erfarenheter och deltagarnas
uppfattning om allménhetens attityder till personer med psykisk sjukdom (anteciperad
stigma) samt dessa erfarenheter och uppfattningars samband med sociala och kliniska
faktorer. Sammanlagt deltog 200 personer varav 112 kvinnor och 88 mén och
medelaldern var 42 ar.

Tabell 2 visar hur svaren fordelas i tolv péastdendeen om deltagarnas uppfattning om
allménhetens attityder till personer med psykisk sjukdom (anteciperad stigma). De
vanligaste negativa attityderna till personer med psykisk sjukdom uppfattar deltagarna
finns da man soker arbete. En arbetsansokan skulle negligeras om arbetsgivaren fick
kdnnedom om personens psykiatriska bakgrund, inte minst om det ror sig om en
anstillning for att passa nagons barn. En majoritet bland deltagarna upplevde vidare att
de flesta minniskor ser det som ett personligt misslyckande att ha vérdats inom
psykiatrin och att de flesta manniskor ser personer som vardats inom psykiatrin som
mindre trovérdiga och ointelligenta.

De personliga erfarenheterna av nedvirdering och diskriminering relaterat till att
deltagarna vardats inom psykiatrin varierade (Tabell 3). Narmare hilften av deltagarna
uppgav att de ibland, ofta eller mycket ofta undviker ménniskor, eftersom de upplevt
att dessa ser ner pd personer med psykisk sjukdom. Rapporter som att ménniskor kant
sig besvirade, upptritt undvikande, betraktat deltagarna som inkompetenta eller sarat
dem pa grund av att de vardats inom psykiatrin var relativt vanligt forekommande.
Betydligt farre deltagare rapporterade om diskriminering i samband med myndig-
heterkontakter, arbetsgivare eller i samband med bostadssokande. Nérmare hiften
46,5 procent rapporterade om att de i ett eller flera avseenden ofta eller mycket ofta
upplevt nedvérdering och diskriminering pa grund av att de vardats inom psykiatrin.
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Tabell 3. Erfarenheter av nedvérdering och diskriminering bland personer med psykisk sjukdom. Svarsférdelning
(%) 111 frdgor om nedvarderande/diskriminerande bemétande fran omgivningen (n=200).

Frigestillning Aldrig/sillan  Ibland/ofta/
mycket ofta
Har négra av dina vanner bemoétt dig annorlunda efter att du vardats inom psykiatrin? 51.5 48.5
Har det hént att ménniskor omkring Dig varit besvirade 6ver att Du vardats inom psykiatrin? 54.0 46.0
Undviker du ménniskor ibland dérfor att Du tror de ser ner pa ménniskor som vardats inom 55.0 45.0

psykiatrin?

Har det hént att Du blivit behandlad som mindre kompetent nér de fatt reda pé att Du vardats 61.0 39.0
inom psykiatrin ?

Har Du blivit radd att minska dina forvéntningar pa ditt liv pa grund av att Du vardats inom 63.0 37.0
psykiatrin?

Har ménniskor nadgon gang undvikit Dig darfor att de visste att Du vérdats inom psykiatrin? 65.0 35.0
Tycker Du att Du inte behandlats rittvist av andra som kénner till att Du vérdats inom 68.0 32.0
psykiatrin?

Har méanniskor anvént det faktum att du véardats inom psykiatrin som anledning for att sara 71.0 29.0
Dig?

Har det hént att Du fatt avslag ndr Du sokt arbete som Du var kvalificerad for, nir det 90.0 10.0

kommit fram att Du vardats inom psykiatrin?

Har Du vigrats pass, korkort eller andra tillstand ndr Du berdttat att Du vardats inom 93.0 7.0
psykiatrin?
Har Du nagon gang vigrats fa hyra/kopa ldgenhet eller rum dérfor att Du vérdats inom 95.0 5.0

psykiatrin?

Resultaten visar inga samband mellan uppfattningar om attityder till personer med
psykisk sjukdom (anteciperad stigma) och sociodemografiska eller kliniska
bakgrundsfaktorer, som till exempel alder, kon, utbildningsniva, arbetssituation,
diagnos eller typ av kontakt med psykiatrin. Det fanns en samvariation mellan
personliga erfarenheter av stigma och i vilken utstrickning man uppfattade
omgivningens attityder till personer med psykisk sjukdom som nedvirderande och
diskriminerande. En stegvis multipel regressionsanalys visar att en simre psykosocial
funktionsforméga, frekventa sjukhusinliggningar och aktuell kontakt med den
kommunala psykiatrin star for 17,3 % av variansen i stigmatiserande erfarenheter.

Delstudie 11

I det andra delarbetet undersoktes stigmatiserande erfarenheter och uppfattningar om
attityder till personer med psykisk sjukdom (anteciperad stigma), och empowerment,
och socialt nédtverk relaterat till global subjektiv livskvalitet.
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Etthundrafemtio personer deltog i undersokningen, varav 59 % var kvinnor.
Deltagarna med psykosdiagnos rapporterade om en hogre grad av personliga
stigmatiserande erfarenheter, jadmfort med deltagarna i1 &vriga diagnosgrupper.
Gruppen “affektiva tillstand” skattade sitt sociala nédtverk som mer vélfungerande
jamfort med gruppen med psykosdiagnos och gruppen med blandade diagnoser.

For gruppen med affektiva diagnoser var subjektiv livskvalitet negativt korrelerad med
uppfattningar om diskriminerande/nedvérderande attityder (anteciperad stigma) och
positivt korrelerad med empowerment, och ett storre och mer tillfredsstéllande socialt
nétverk.

For gruppen med psykosdiagnoser var subjektiv livskvalitet negativt korrelerad med
stigmatiserande erfarenheter och positivt korrelerad med ett stérre och mer
tillfredsstillande socialt nitverk.

I gruppen med blandade diagnoser fanns en positiv korrelation mellan subjektiv
livskvalitet och ett stérre och mer vilfungerande socialt ndtverk och en positiv
korrelation mellan subjektiv livskvalitet och empowerment.

I syfte att analysera den relativa betydelsen av empowerment, stigmatiserande
erfarenheter samt det sociala nitverket for subjektiv livskvalitet genomférdes en
multipel regressionsanalys. Den viktigaste faktorn for tillfredstdllelsen med subjektiv
global livskvalitet var en hog grad av empowerment som tillsammans med ett mer
vélfungerande socialt nitverk stod for 24,8 % av variansen for hela gruppen.

For gruppen “psykosdiagnoser” fanns det en samvariation med upplevelser av det
sociala natverket vilket stod for 12,2 % av variansen i subjektiv livskvalitet. For
gruppen “affektiva tillstand” fanns det en samvariation med empowerment som stod
for 37,9 % av variationen i subjektiv livskvalitet. For gruppen “blandade dia-
gnoser”’stod empowerment och socialt nédtverk tillsammans for 22,5 % av variationen i
subjektiv livskvalitet.

Resultaten visar sammanfattningsvis att en god empowerment hade ett positivt
samband med subjektiv livskvalitet for grupperna “affektiva tillstdnd” och “blandade
tillstdnd”. For gruppen “psykosdiagnos” var ett vélfungerande socialt nitverk, sdsom
stod ifrdn vénner anhoriga och professionella viktigast for tillfredsstillelsen med sin
livskvalitet. Empowerment hade inget samband med subjektiv livskvalitet for gruppen
”psykosdiagnoser”.

Delstudie III

I den tredje delstudien jamfordes deltagarna som mindre ofta upplevt att de utsatts for
nedvirdering och diskriminering pa grund av sin psykiatriska diagnos, med deltagare
som oftare haft sddana erfarenheter. Gruppen som mindre ofta rapporterade om
stigmatiserande erfarenheter utgjordes av 104 personer, varav 49 mén och 55 kvinnor,
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medelaldern var 43 ar. Gruppen med hogre frekvens av stigmatiserande erfarenheter
utgjordes av 96 personer, varav 39 min och 57 kvinnor, medeldldern var 38 ér.
Gruppen som mindre ofta upplevt nedvirdering och diskriminering relaterat till sin
psykiska sjukdom, skattade sin sjilvkénsla, sin empowerment och sin kinsla av
sammanhang hogre dn gruppen som oftare upplevt nedvéirdering och diskriminering. |
syfte att analysera den relativa betydelsen av empowerment, sjilvkédnslan samt kénsla
av sammanhang (KASAM) for stigmatiserande erfarenheter genomfordes en multipel
regressionsanalys. KASAM stod for 12,8 % av variansen 1 stigmatiserande
erfarenheter, enligt bemotandeskalan.

Delstudie IV

Resultaten fran delstudie IV visar att att deltagarna ofta upplevt sin sociala identitet
ifrdgasatt av omgivningen. Delstudien innehéller berittelser om strategier och
forhéllningssitt for att hantera och handskas med omgivningens negativa attityder och
for att forhindra moéten som kunde vicka obehag. Ett sétt var att hemlighalla sin
psykiatriska bakgrundshistoria for omgivningen. Ett annat sétt var att minimera
kontakten med allménheten. Flera beskrev att de i huvudsak umgicks med andra
personer, som ocksa de drabbats av psykisk ohélsa och att de i samband med nya
bekantskaper ofta kéint en dngslan for att bli avvisade. Flera hade valt att halla sina
sociala kontakter pa en ytlig nivd och hade upphort att skaffa nya vénner. Fér manga
innebar sjukdomen forsdmrade relationer till familj, forlust av tidigare vénner, samt
svarigheter att f arbete och en forsdmrad sjélvkénsla. Tendensen till att skambeldgga
sig avtog for somliga med aren. Kontakt med andra i liknande situation, medlemskap 1
en brukarorganisation, stod fran familj, vetskap om att inte vara ensam om sin
problematik och méjligheten att fa dela med sig av sina erfarenheter var betydelsefulla
erfarenheter for att dtererdvra sjilvkinsla och sjialvaktning.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

En styrka med denna avhandling &r att sdvil kvantitativ som kvalitativ metod anvénts.
Resultaten bor emellertid tolkas med en viss forsiktighet eftersom det finns en del
begrinsningar i de arbeten som presenteras. Aven om deltagarna i tvirsnittsnittstudien
(Delstudie I-II) representerar ett forhdllandevis brett spektrum av diagnoser, finns det
en osdkerhet om urvalet ar diagnostiskt representativt for alla personer i kontakt med
psykiatrin. Syftet med att rekrytera personer fran psykiatrisk sluten och Sppen vard,
vid psykiatriska rehabiliteringsenheter och via patientféreningar kan ses som
strategiskt forsok att inkludera en bred grupp av psykiatrins patienter. Urvalet kan vara
nagorlunda representativt for personer som dr medlemmar i patientforeningar och/eller
vardas vid allménpsykiatriska vardverksamheter och som ér intresserade att medverka
i den hér typen av undersokningar.

Urvalsforfarandet som innebar att personal vid respektive behandlingsenhet endast
tillfragade patienter som bedomdes klara av att orka genomfora undersékningen talar
for att deltagarna karaktériseras av forhallandevis hog psykosocial funktionsforméga.
Deltagarna valde sjdlva att medverka i studien, och gav sig tid for att genomga den
ganska omfattande undersokningen. Det kan tala for att personer med mer erfarenheter
av stigma dr Overrepresenterade, jamfort med den typiske patienten inom psykiatrin.
En brist 1 urvalsforfarandet ar att det saknas information om personer som valde att
inte medverka i undersdkningen.

For att begransa undersdkningens omfattning och eftersom denna undersdkning inte
innehaller ndgon specifik fragestéllning kring livskvalitetsaspekter relaterat till stigma
valdes att enbart ta med en skattning av global livskvalitet himtad frin MANSA
(Priebe et al., 1999). Detta val gjordes bland annat mot bakgrund av att tidigare studier
visat en relativt h6g samvariation mellan upplevd global livskvalitet och mer specifika
aspekter av upplevd livskvalitet (Wu & Yao., 2007).

Med begreppsvaliditet avses i vilken utstrickning instrumenten som anvinds méter det
som de dr avsedda att mita (Kazdin, 1998). I tvirsnittstudien (studie I-III) valdes
frageformuldr med k&nd och acceptabel validitet och reliabilitet. Instrumentens
validitet har provats avseende olika former av stigma relaterat till livskvalitet och
empowerment och har befunnits acceptabel (Bjorkman & Svensson, 2005; Hansson &
Bjorkman, 2005). KASAM relaterat till stigma har inte provats i tidigare studier.
Rosenbergs skala for sjilvkénsla relaterat till stigma har anvénts i studier bland annat
av Link et al., (2001b).

Tvérsnittsundersokningen (Delstudie I-III) baserar sig delvis pa antagandet att om
stigmatiserande erfarenheter eller anteciperad stigma visar negativt samband med till
exempel sjdlvkénsla eller upplevd livskvalitet, kan detta tolkas som ett utryck for
stigmas negativa inflytande.
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Foretradare for den modifierade stimplingsteorin antar i likhet med ovanstaende att en

hog grad av anteciperad stigma relaterad till en lag sjdlvkinsla &r ett uttryck for
sjdlvstigma (Link et al., 2001b; Markowitz, 1998; Perlick et al., 2001; Rosenfield,
1997; Sirey et al., 2001; Wright & Gronfein, 1996). Trots att man i dessa studier
endast undersokt anteciperad stigma med samma instrument som anvints i
foreliggande studie (Beliefs of devaluation/discrimination scale (Link et al., 1987)) sa
dras slutsatsen att en fOrsdmrad sjélvkénsla dr ett uttryck for anteciperad
diskriminering och en internalisering av stereotypier kring psykisk sjukdom.

En brist med foreliggande studie ér att det saknas ett specifikt matt for sjdlvstigma.
Aven om lag sjilvkiinsla kan vara en indikator pa sjilvstigma, finns det speciella
omsténdigheter relaterade till psykiska sjukdomar, som gor att denna hypotes ar svar
att prova. Méanga psykiska sjukdomar har lag sjilvkénsla, som ett resultat av
sjukdomen. Personer som lever under begransade sociala omstdndigheter och som inte
har mojligheter att forverkliga sina livsmal har ofta lag sjdlvkénsla och upplever inte
sillan en ldgre tillfredsstillelse med sin livskvalitet (Corrigan & Buican, 1995;
Estroff, 1989). Det kan vara svart att avgdra vad som &r en konsekvens av sjukdomen,
de sociala levnadsfoérhdllandena och vad som &r en konsekvens av stigma. En
tvdrsnittsstudie dr en 6gonblicksbild; tidsaspekten saknas, och tvérsnittsstudier kan
endast pavisa om det finns samband mellan variabler, medan riktningen pé eventuella
samband inte kan avgoras. Stigmas komplexitet talar for att det kan finnas
bakomliggande variabler som paverkar samtliga 1 undersdkningen anvinda
sjdlvrelaterade variabler. Stigmaskalorna i foreliggande studie dr ocksa standardiserade
matt, vilket innebdr att vi inte far en védrdering av skillnader i betydelse mellan
individer. Till exempel kan upplevelser av nedvérdering och diskriminering inom ett
visst omréde vara central och viktig for en individ medan den 4r av mindre betydelse
for en annan individ. Det kan diskuteras om standardiserade formuldr och
tvarsnittsundersdkningar formar att spegla stigmas inflytande 6ver en individs dagliga
livssituation. Det dr tinkbart att det sker en anpassning till livssituationen och att
negativa forvintningar pa att métas av nedvirdering och diskriminering gor att man
undviker situationer som far till f6ljd att man i mindre utstrickning exponeras for
stigmatiserande attityder.

Brytpunkten enligt medianen i delstudie III gor att resultaten for deltagare som i
mindre utstrickning rapporterade stigmatiserande erfarenheter inte skiljer sig sa
mycket fran deltagarna som oftare rapporterade om sédana erfarenheter med avseende
pa sjilvrelaterade varibler sdsom sjélvkénsla, eller KASAM.

Intervju-undersdkningen

For att 6ka kunskapen om hur personer med psykisk sjukdom upplever sin situation i
samhillet med avseende pa stigmatiserande och diskriminerande erfarenheter, har vi
anviant en kvalitativ metod. Genom denna metod soktes svar pa innebdrden i
deltagarnas upplevelser och var ocksd ett forsok att &terge mer nyanserade
beskrivningar av dessa komplexa erfarenheter.
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Den kvalitativa forskningstraditionen har ofta kritiserats for att anvénda sig av for sma
urval och kan dirfor inte sdgas vara representativa och mdjliga att generaliseras
(Kvale, 1997). Man kan diskutera om antalet intervjuer ar tillrdckligt stort for att ge en
mangsidig och nyanserad beskrivning av de studerade upplevelserna. Det &r tinkbart
att andra aspekter framtrétt om urvalet gjorts fran en storre variation av kontexter. Men
ett storre antal deltagare skulle ha kunnat medfora att materialet som helhet hade blivit
svaroverskadligt och att analysen blivit ytlig. I kvalitativa metoder ar det viktigt att
forskaren tillhandahaller tillrackligt med beldgg for att det analytiska arbetet ska kunna
genomforas. Det relativt rikliga dtergivandet av citat fran intervjuerna har lagts in for
att gora det mojligt for ldsaren att sjdlv virdera tolkningarnas relevans for andra
kontexter. Med beaktande av ovan ndmnda metodologiska omstdndigheter kan
resultaten d4ndé anses giltiga for de deltagare som undersdkts, men resultaten behdver
bekriftas i ytterligare studier.

Bekriftelse av objektiviteten i forhallandet till resultaten stirks av att datainsamling
och analys beskrivs noggrant. I analysprocessen har bihandledaren medverkat i de
olika analysmomenten for att kontinuerligt bekréfta tolkningarna och pd s sitt stirka
tillforlitligheten. Planeringen for studien kunde goras i god tid fore datainsamlingen.
Intervjuerna genomfordes med en Oppen fragestillning. Mélséttningen var att f4 sé
spontana, rika och uttdmmande svar fran den intervjuade som mojligt. Utskrifterna
fran intervjuerna var ordagrant formedlade, vilket kan betraktas som en objektiv
Oversattning fran tal till skriftsprak.

Forforstdelse

Gadamer (1997) menar att vi alltid paverkas av tidigare erfarenheter, d&ven nér vi
anstringer oss for att vara objektiva. Det viktiga betrdffande forforstaelse ar att vara sé
medveten som mdjligt om sina egna forutsittningar och former for paverkan och soka
beakta dem vid tolkningen (Radnizky, 1970). Forskaren som genomfort intervjuerna ar
psykoterapiutbildad sjukskoterska med méngarig erfarenhet av samtalskontakter med
personer med psykiatrisk problematik. Syftet med den kvalitativa forskningsintervjun
ar att forstd dmnen fran livsvérlden ur den intervjuades eget perspektiv (Kvale, 1997).
Det &r mojligt att forfattarens forforstdelse hindrat den i forskningsintervjun
efterstrdvade forutsittningslosheten. Forskaren har parallellt med handledare 14st och
tolkat utskrifterna. Det stérker att resultaten inte &r beroende av den forskare som
genomforde intervjuerna.
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RESULTATDISKUSSION

Avhandlingens Overgripande syfte &r att Oka kunskapen om stigmatiserande
erfarenheter bland personer med psykisk sjukdom och om deras uppfattning om
allménhetens attityder till personer med psykisk sjukdom (anteciperad stigma). Vidare
ar syftet att undersoka faktorer hos individer som &r associerade med dessa
erfarenheter och uppfattningar, samt att fordjupa forstaelsen for hur personer med
psykisk sjukdom upplever sin situation i samhillet med avseende pa stigmatiserande
attityder till dem.

Erfarenheter av diskriminering och nedvirdering

Hur man tolkar resultaten fran tvarsnittsstudien beror delvis pa vad man forvéntar sig,
hur tolerant man &r och vad man tycker ar acceptabelt (Delstudie I). Det &r till exempel
positivt att antalet deltagare som rapporterade att de ofta blivit illa bemotta pd grund av
att de vardats inom psykiatrin, r firre dn deltagare som séllan eller aldrig rapporterade
om sddana erfarenheter. En majoritet (65 %) av de tillfrdgade uppgav att de séllan eller
aldrig upplevt att personer undvikit dem pa grund av att de vardats inom psykiatrin,
medan mindre dn 10 procent ofta eller mycket ofta haft sddana erfarenheter. De flesta
uppgav att de séllan eller aldrig diskriminerats d& de sokt arbete eller bostad, eller
végrats pass, korkort eller andra tillstdnd pa grund av att de véardats inom psykiatrin.
Féarre dn 15 procent rapporterade om att de ofta eller mycket ofta blivit oréttvist
behandlade av andra som haft kinnedom om att de vardats inom psykiatrin. Att sa
ménga besparats dessa erfarenheter ir positivt. A andra sidan, si rapporterade nirmare
hilften av de tillfrdgade att de ofta eller mycket ofta nedvérderats eller diskriminerats i
ett eller flera avseenden, pa grund av att de véardats inom psykiatrin (Tabell 4).
Forutsatt att deltagarna i studien utgér ett representativt urval, betyder det att det ar
relativt vanligt att personer med psykisk ohilsa i Sverige upplever att de diskrimineras
och blir behandlade som mindre kompetenta, eller pa andra sétt upplever att de mots
av intolerans och diskriminering pa grund av sin sjukdom.

Tabell 4. Antal pastdenden och personer som rapporterat om erfarenheter av nedvérdering och
diskriminering (n=200).

Aldrig/séllan eller Ofta/Mycket ofta Ofta/Mycket ofta Ofta/Mycket ofta
ibland
Ett pastdende Tva pastdenden Tre eller flera pastdenden
n % n % n % n %
107 53.5 45 22.5 20 10.0 28 14.0
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World Psychiatric Association (WPA) har i sin virldsomspannande antistigmakampanj
valt att forsoka forbéttra attityderna till personer med schizofrenidiagnos. Bakgrunden
ar att man bedomt att dessa personer dr sérskilt utsatta for stigmatisering. Tanken ar att
om man lyckas minimera stigmatiseringen kring denna grupp, far det positiva
aterverkningar dven for personer med andra psykiatriska diagnoser. Atskilliga studier
visar att attityderna till personer med schizofreni 4r mer negativa én till personer som
lider av angestsyndrom eller depressioner (Angermeyer & Dietrich, 2006). Resultaten
fran delstudie I motséger inte detta. Det var vanligare férekommande att deltagare med
psykosdiagnos rapporterade om stigmatiserande erfarenheter, jamfort med deltagare
med andra diagnoser (Delstudie IT). Emellertid framgar det av resultaten i delstudie III
att en betydande andel bland deltagarna med psykosdiagnos forhallandevis sillan
upplevt att de nedvirderats pa grund av sin sjukdom samt att det omvénda forhallandet
giller for deltagarna med andra diagnoser. Aven om en majoritet av dessa mindre ofta
rapporterade om stigmatiserande erfarenheter, hade en betydande andel ofta upplevt
diskriminering relaterad till sin sjukdom.

Majoriteten av de studier som hitintills publicerats har undersokt personer med
schizofreni, och bakom beteckningen ’mental illness’ doljer sig oftast personer med
schizofrenidiagnos. Det rader brist pa studier ddr man har undersokt stigma relaterat
till bipoldr sjukdom, trots att denna sjukdom drabbar lika ménga minniskor som
schizofreni. Det finns knappast nagra studier ddr man systematiskt jamfort personer
med olika psykiatriska diagnoser med avseende pa deras erfarenheter av
stigmatisering. De studier som hitintills gjorts har fokuserat pa att studera faktorer hos
personer med psykosdiagnos som kan ha samband med negativa reaktioner fran
omgivningen. Resultaten fran dessa studier pekar inte pa entydiga samband mellan
negativa reaktioner frdn omgivningen och sjukdomens allvarlighetsgrad eller typ av
symtomatologi (Switaj et al., 2009; Ertgul & Ulug, 2004; Dickersson, 2002). Detta kan
tala for att stigma dr en faktor som inte enbart &r associerad med graden av
psykopatologi utan ocksd innehéller oberoende komponenter av savél social som
psykologisk karaktdr. Arbetslosheten dr omfattande och ménga med allvarligare
former av psykisk sjukdom vistas i miljoer dir de i huvudsak kommer i kontakt med
vardpersonal eller med andra personer med likartad problematik. Kontaktrddsla och
undandragenhet gor det svart att knyta nya bekantskaper. Fordomar och rédsla gor att
andra ménniskor drar sig undan. Dessa omstéindigheter kan medfora att man i mindre
utstrackning exponeras for stigmatiserande reaktioner. Det omvinda kan sdgas om
personer med ”lindrigare” former av psykisk sjukdom. Det &r tinkbart att dessa
personer l6per en okad risk att utséttas for negativa attityder eftersom de oftare vistas i
miljoer dir de i storre utstrickning kommer i kontakt med andra ménniskor. A andra
sidan att ha ett arbete 6kar delaktigheten i samhéllet. Om en grupp méanniskor standigt
aterfinns bland de arbetslosa, avskilda fran andra ménniskor finns det en risk att
fordomar och negativa forestéllningar kring dem véxer i samhéllet.
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Indirekt stigma

Resultaten fran delstudie IV visar att erfarenheter av “indirekt stigma” — det vill sdga
negativa anspelningar, kommentarer och anmérkningar om psykiskt sjukdom som inte
var personligt riktade var relativt vanligt forekommande och pdminde deltagarna om
deras utsatta stdllning i samhéllet. Framforallt nyhetsrapporteringens framstéllningar
av personer med psykisk sjukdom som besinningslosa véldsverkare och reportage om
allménhetens protester mot placeringen av psykiatriska verksamheter i bostads-
omraden beskrevs som kridnkande. I sin analys av mediebilden av psykisk sjukdom i
samband med valdsbrott tar Hoijer och Rasmusson (2003) utgéngspunkt i
attributionsteorin som fokuserar pa hur ménniskor uppfattar och identifierar orsaker till
héndelser. I attributionsteorin gors atskillnad mellan den dispositionella attribueringen
som forldgger orsaken till hindelsen internt inom individen och den situationsbundna
attribueringen som forlagger orsaken externt, d.v.s till omstindigheter i miljon
(Augoustinos & Walker 1995). Hoijer och Rasmusson (2003) menar att medie-
rapporteringen gillande vald och psykisk sjukdom domineras av dispositionella
attribueringar dér den psykiska sjukdomen utpekas som forklaring och enda orsak till
valdsdaden. Att medierna sédllan uppméarksammar att vald triggas av flera faktorer, som
tidigare traumatiska upplevelser, missbruk och social utsatthet (Swanson, 2002), bidrar
naturligtvis till att framstélla personer med psykisk sjukdom i orimligt dalig dager.
Stigmatisering &r enligt Strangor & Candall (2000) inte primért riktad mot enskilda
individer, utan mot individer som tillhér grupper som uppfattas utgéra hot mot var
hilsa, sdkerhet, sociala position eller véra grundliggande véirderingar och var
varldsbild. Om stigmatiseringen har sitt ursprung i uppfattningen att personer med
psykisk sjukdom ér farliga och ofrutsdgbara betyder det att ett enskilt valdsdad kastar
skugga over alla som vardats inom psykiatrin. Inte minst eftersom ménniskor har en
tendens att placera utpekade och etiketterade ménniskor i bestimda kategorier for att
astadkomma atskillnad mellan ”vi” och ”dom” dér det i den senare kategorin inte finns
nagra individuella skillnader.

Aven om media ofta framstiller personer med psykisk sjukdom i en ofordelaktig dager
ar fragan om vilken betydelse detta har for vara attityder. De flesta minniskor
forefaller kédnna nagon person med psykisk sjukdom (Hansson, 2010) och det finns
studier som indikerar att kontakter med personer med psykisk sjukdom kan tjdna som
motvikt till vad som visas pé bio eller vad man lidser om i tidningarna. A andra sidan &r
att se pd TV eller film, lyssna pa radio och ldsa tidningar en del av de flesta
ménniskors vardag. En hog mediekonsumtion i kombination med f4 kontakter med
personer med psykisk sjukdom har visat sig ha samband med en onskan att undvika
kontakt med desamma (Angermeyer et al., 2005). Mediernas framstéllningar tycks
vara av stor betydelse, inte minst déarfor att mycket lite undervisning om psykiska
sjukdomar forefaller formedlas genom de ordinarie utbildningssystemen
(Pinfold et al., 2003). Mediernas roll framgar ocksd av en undersokning fran
Storbritannien i1 borjan av 1990-talet (Philo, 1996). I denna undersdkning kunde till
exempel personer som arbetat inom psykiatrisk vard och da inte uppfattat patienterna
som farliga 4ndd pd grund av medierapporteringen se en koppling mellan schizofreni
och véldsbendgenhet.
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Anteciperad stigma

Mycket talar for att minniskor utvecklar sina forestdllningar kring psykisk sjukdom
tidigt i livet, som en del av socialiseringen in i1 kulturen. P4 si sétt formas
forestdllningar kring hur ménniskor forvintas bemoéta en person med psykisk sjukdom.
Denna socialiseringsprocess féar en speciell betydelse for en person som senare i livet
utvecklar en allvarlig psykisk sjukdom dérfor att risken for nedvérdering,
diskriminering blir personligt relevant. I stimplingsteorins modifierade form antar man
att anteciperad stigma kan fungera som sjalvuppfyllande profetior. I sina forsok att
undgd omgivningens negativa reaktioner undandrar man sig sociala kontakter, agerar
mindre tillitsfullt, soker inte arbete och skaffar inte nya vanner. Arbetsloshet, dalig
ekonomi och brister i det sociala ndtverket skapar i sin tur stress, vilket kan fordrdja
tillfrisknande och aterhdmtning. Det kan emellertid inte uteslutas att arbetsloshet och
svara sociala levnadsvillkor i sig ger upphov till negativa forestéllningar och
forvantningar géllande omgivningens reaktioner. En forskningsoversikt av
McFayden (1995) tyder till exempel pa att det finns en allmén kénsla av stigma bland
arbetslosa. De sociala och ekonomiska villkor manga personer med psykisk sjukdom
lever under dr formodligen tillrdckliga for att inverka negativt pa sjilvaktning och
sjalvkansla.

Det mesta talar for att personer med psykisk sjukdom forvéntar sig diskriminering
dven i situationer ddr man inte har erfarenheter av detsamma. I delstudie I instdmde till
exempel over 70 procent av deltagarna i péstdendet att de flesta arbetsgivare skulle
lagga en ansdkan om arbete fran en person som vardats inom psykiatrin at sidan till
forman for en annan sdkande, medan omkring 10 procent hade upplevt att de
diskriminerats i dessa sammanhang. Det kan finnas flera orsaker till denna skillnad.
Manga psykiska sjukdomar debuterar t.ex. i ungdomsaren innan man hunnit etablera
sig pa arbetsmarknaden och man har kanske aldrig sokt anstillning efter insjuknandet.
Det dr ocksa tidnkbart att man undanhaller information om sin psykiatriska bakgrund
eftersom man inte rdknar med att fa anstdllning om denna blir kénd (Delstudie IV).

Coping

Nérmare hélften av deltagarna rapporterade att de undvikit personer som de upplevt
hade en nedvérderande syn pd ménniskor som vardats inom psykiatrin (Delstudie I).
Deltagarna i1 djupintervjustudien (Delstudie IV) beskrev att de utvecklat olika
strategier for att handskas med omgivningens negativa attityder och for att férhindra
moten som skulle kunna vicka obehag. Ett sdtt var att i varierande utstrdckning
hemlighélla sin psykiatriska bakgrundshistoria for omgivningen. Ett annat sétt var att
minimera kontakten med allménheten. Flera gav uttryck for att de endast umgicks med
andra personer som ocksa de drabbats av psykisk ohilsa och att de i samband med nya
bekantskaper ofta kidnde en édngslan for att bli avvisade. Ménga hade dérfor valt att
halla sina sociala kontakter pa en ytlig nivd och hade upphort att skaffa nya vénner.
Social undandragenhet kan vara ett dverlagt och aktivt val for att minimera obehagliga
reaktioner frdn omgivningen.
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Det kan handla om ett undvikande av situationer dir man tidigare har erfarenheter av
diskriminering eller om situationer ddr man fOrvintar sig diskriminering och dessa
faktorer kan var for sig eller i kombination forstérka varandra och skapa onda cirklar.
Tendensen att kdnna skam &ver sin sjukdom avtog for de flesta med aren. Insikten om
att ménga ménniskor drabbas av psykisk ohélsa och att man inte var ensam om sina
svérigheter minskade kénslorna av utanforskap. Flera beskrev att de genom
samtalsterapi, utbyte av erfarenheter med andra och att de ldrt sig att skilja pa sin
sjukdom och sig sjdlv som person. Vetskapen om att inte vara ensam om att ha
drabbats av psykisk sjukdom var en stor hjélp fér méanga.

Sjalvstigma

Deltagarna beskrev att sérskilt tiden efter forsta insjuknandet préglats av skam, skuld
och sjilvanklagelser (Delstudie IV). Aldre teorier har sett sjilvstigmatisering och
forsdmrad sjdlvkinsla som en konsekvens av att man tillhér en stigmatiserad grupp
(Allport, 1954/1979., Jones etal.,, 1984). Med begreppet “spegeljaget” avses det
intryck vi forestiller oss att vi har pd andra ménniskor (Cooley, 1922). Enligt detta
synsitt uppstar skam som en foljd av att man tror sig framstd i ofordelaktig dager
utifrdn den andres perspektiv. Goffman (1967) menar att ménniskor &r extremt
kénsliga for hur mycket respekt de &tnjuter och att undvikandet av forldgenhet och
skam &r den centrala drivkraften i mellanménskligt beteende. Det forefaller dérfor
logiskt att personer som uppfattar att de flesta ménniskor ser ner pa dem (Delstudie 1),
kommer att reagera med forsdmrad sjélvkansla eller med mindre tillfredsstillelse med
sin subjektiva livskvalitet. Emellertid visar resultaten fran delstudie II att stigma har ett
relativt mattligt samband med subjektiv livskvalitet eller med sjélvkénsla
(Delstudie IIT). Det hdr betyder inte att effekterna av stigma nodvandigtvis ar
negligerbara. Delstudierna II och III har tvérsnittsdesign déir tidsaspekten saknas och
kan dirfor inte ge svar pd stigmas inflytande i reella situationer. En néra nog fyrtio ar
gammal studie av Farina et al., (1971) ger stod for antagandet att stigma &r situationellt
beroende. Nir personer med psykisk sjukdom métte personer som de trodde hade
vetskap om att de vardats inom psykiatrin, forsdmrades de forras beteende, oberoende
av om de sistndmnda verkligen hade kunskap om den psykiatriska bakgrundshistorien
eller inte. Vidare visar en studie av Crocker och Quinn (2000) att svarta studenter
presterade sdmre testresultat, da de hade vita som examinatorer. Wright, Gronfein och
Owens (2000) fann i en studie att kénslor av egenvérde varierade patagligt bland
personer med psykisk sjukdom, vilket talar for att stigma kan ge upphov till en
vacklande sjélvbild och sjdlvkénsla.

Stigmas paradox
Mainniskor som drabbats av allvarlig psykisk ohélsa kan ségas ha ett dubbelt problem.
Utover sina sjukdomssymtom har de att hantera fordomar och stereotypier som é&r

associerade med sjukdomen. Hur en person upplever och reagerar pa att ha drabbats av
psykisk sjukdom &r sannolikt beroende av flera ofta samverkande faktorer.
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Individens sociala identitet paverkas till exempel av dennes personliga forestéllningar
om vad det innebér att lida av psykisk sjukdom och av dennes forestillningar om
omgivningens reaktioner. Individens tidigare erfarenheter av nedvérdering och
diskriminering spelar ocksa in. De exakta sambanden mellan sjukdomen, de sociala
forhallandena personen lever under och dennes uppfattningar om och erfarenheter av
stigma ar inte helt klarlagda och skiftar sannolikt fran fall till fall. Det faktum att
personer med psykisk sjukdom reagerar olika pd samhillets fordomar har betecknats
som ’the paradox of self-stigma and mental illness” (Corrigan & Watson, 2002).
Utgangspunkten &r att sjilvstigmatisering har att géra med i vilken utstrickning man
identifierar sig med den stigmatiserade gruppen, samt om fordomarna kring psykisk
sjukdom uppfattas som legitima eller inte. Personer som accepterar stereotypierna
kring sin psykiska sjukdom, kan stigmatisera sig sjdlva och som en foljd av detta
uppleva maktloshet och bristande kontroll Gver sin livssituation (disempowerment). De
som végrar att acceptera dessa stereotypier kan istéllet fyllas av kraft, protestera och
mobilisera motstind, vilket kan leda till 6kad sjdlvkdnsla, makt och kontroll &ver sin
livssituation (empowerment).

Det édr nagot av en truism att pasta att stigma &r ett komplext fenomen. Det finns ingen
konsensusdefinition av begreppet och olika forskare betonar olika aspekter av
fenomenet, vilket gor att det tenderar att bli ett undflyende begrepp. Det finns dock
flera aspekter av fenomenet som dr vésentliga. En sddan &r att fokuseringen kring
stigma kastar ljus 6ver den maktloshet och marginalisering i samhéllet som &r en
realitet for manga personer med allvarlig psykisk sjukdom och som utgér ett hot mot
deras mojligheter att kdnna delaktighet i samhaillet. Stigmabegreppet har kritiserats for
en tendens att forldgga problemet inom individen, istéllet for att se fenomenet som ett i
huvudsak socialt problem. En alltfor stark fokusering pé sjélvstigma kan bortskymma
det faktum att personer med psykisk sjukdom ar diskriminerade och nedvérderade i
samhdllet. I likhet med de funktionsnedséttningar som kan bli en foljd av psykisk
sjukdom, kan stigma riskera att betraktas som @nnu ett problem som den drabbade
individen har att leva med och att fors6ka hantera. Naturligtvis dr det viktigt att
personer som 4r utsatta for stigmatisering utvecklar strategier for att kunna hantera och
mildra dess foljder. Det dr emellertid ingen létt uppgift om inte véar syn pa, och véra
attityder till dem foréndras. Av dnnu storre betydelse &r att vi faktiskt fordndrar det
diskriminerande beteende som dr en konsekvens av stigmatiserande attityder. Genom
att fokusera pé diskriminering istéllet for pa stigma kan uppmérksamheten flyttas frén
den stigmatiserade till stigmatiseraren. Fragan blir dd inte om till exempel en
fastighetsdgare kan ténka sig att hyra ut en ldgenhet till en person med psykisk
sjukdom, utan istillet om han eller hon faktiskt gor det eller inte.
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SAMMANFATTNING OCH SLUTSATSER

Stigmatisering av personer med psykisk sjukdom dr en realitet. Det tydligaste uttrycket
for denna stigmatisering ar olika former av diskriminering.

Sammanfattningsvis visar resultaten frén denna studie att:

De flesta personer med psykisk sjukdom upplever att de tillhor en grupp som
ar nedvirderade och diskriminerade i samhéllet. Uppfattningen att de flesta
manniskor ser ner pa personer med psykisk sjukdom och upplever dessa som
mindre kompetenta, trovérdiga och ointelligenta dr vanlig bland personer med
psykisk sjukdom (Delstudie I). Manga upplever det som i det ndrmaste
utsiktslost att fa arbete om deras psykiatriska bakgrundshistoria skulle bli kand
for arbetsgivaren (Delstudie IV).

Erfarenheter av nedvérdering och diskriminering &r vanligt forekommande
bland personer med psykisk sjukdom (Delstudie I). Réddsla och obehag for
omgivningens avstdndstagande och bortstdtning foranleder manga att i
varierande utstrickning undvika sociala kontakter. Manga viéljer att hélla sina
sociala kontakter pa en ytlig nivd och somliga har upphort med att skaffa nya
vanner (Delstudie IV).

Att ha drabbats av psykisk sjukdom innebér for manga forsdmrade relationer
till familj, forlust av tidigare vénner, samt svarigheter att fi arbete och en
upplevelse av att ha sma chanser att utvecklas och att kdnna delaktighet i
sambhdllet. (Delstudie IV).

Den dominerande massmediala bilden av personer med psykisk sjukdom
upplevs besvdrande och uppfattas befésta allmidnhetens fordomar och
stereotypier (Delstudie IV).

En hogre frekvens av stigmatiserande erfarenheter korrelerar maéttligt med
samre psykosocial funktionsformaga, frekventa inliggningar i slutenvard, lag
sjdlvkansla, KASAM och en mindre tillfredsstdllande subjektiv livskvalitet,
samt en sdmre upplevd empowerment (Delstudie I-I1I).

Bemotandet frn personal inom varden beskrivs som mer positivt och mindre
kustodiellt under senare ér. Deltagarna efterlyste dock mer adekvat information
om sin sjukdom fran psykiatrin och dnskar ett 6kat inflytande 6ver sin vard och
behandling (Delstudie V).

Tendensen till sjdlvstigmatisering avtog med tiden for manga deltagare allt
eftersom de fick distans till sin sjukdom (Delstudie IV). Det var viktigt att
kunna skilja pa sjukdomen och den egna personen. Kontakt med andra som
befinner sig i en liknande situation, stod fran den egna familjen, vetskapen att
det ar vanligt att drabbas av psykisk sjukdom och mdjligheten att fa dela med
sig av sina erfarenheter dr av betydelse for att atererdvra sjélvkénsla och
sjdlvaktning.
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FRAMTIDA FORSKNING

Kunskapen om psykiskt sjukas personliga erfarenheter och reaktioner pa nedvirdering
och diskriminering &r fortfarande begriansad. Darfor bor denna undersdkning replikeras
i andra sammanhang. Det behovs flera studier som kan utvidga forstéelsen for hur
personer som drabbats av psykisk sjukdom upplever sin situation i samhéllet. Det ar
angeldget att brukare inbjuds att mer aktivt medverka i forskning och utveckling av
sdrskilda program for att motverka sjdlvstigmatisering. Det dr ocksa angeldget att fa
okad kunskap om de sociala, kulturella, psykologiska, ekonomiska och strukturella
mekanismer i samhéillet som tillater och/eller mojliggdr diskriminering och uteslutning
av ménniskor som drabbats av psykisk ohilsa. Mgjligheterna for en person som
drabbats av en allvarlig psykisk sjukdom att {4, bibehilla eller att aterkomma 1 arbete
ar ytterst begransade i dagens samhiélle. Arbete har ett egenvérde for manga och okar
kénslan av delaktighet i samhaillet. Narvaron av personer med psykisk sjukdom i
arbetslivet torde dessutom minska fordomar och stigmatisering kring dessa ménniskor,
forutsatt att de erbjuds adekvata stod och rehabiliteringsinsatser. Det &r dérfor av
yttersta vikt att forskningen kring utveckling av effektiva metoder for rehabilitering av
personer med psykisk sjukdom intensifieras. Forskningen kring stigma har hitintills
lett fram till fi4 konkreta rekommendationer om hur man kan motverka
diskrimineringen av personer med psykisk sjukdom. Utbildningsinsatser har visat
exempel pa att negativa attityder bland allménheten kan fordndras, men fortfarande
kvarstar manga fragetecken kring om forbéttrade attityder ocksé fordndrar vart faktiska
beteende gentemot personer som drabbats av psykisk sjukdom.
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SUMMARY IN ENGLISH

In earlier times, patients suffering from mental illness were nursed in large psychiatric
institutions, often experiencing extended, sometimes life-long, institutionalization.
These institutions were responsible for the patients during the entire course of their
lives and provided housing as well as activities along with the care. The patients’
social contacts were mainly composed of fellow patients and staff. From 1860 to 1960
Sweden’s population doubled, but in the same period the number of patients submitted
to institutional care was multiplied by 34. During the years 1962-1964 the number of
psychiatric beds peaked, with a total of 37 500 beds. Starting at the end of the sixties,
there has been a drastic decrease in hospital-based care. Like many other countries in
the Western world, Sweden went through extensive reorganizations of the psychiatric
care system in the seventies and the eighties, replacing mental hospitals with
community-based care facilities. As a result, the previously institutionalized patients
became more visible in society and, being backed up by community-based and
medical support, were expected to live normal lives in fellowship with other people.
But in spite of these extensive reforms, these peoples’ circumstances are still
characterized by isolation, despair and powerlessness. There was a conception that the
stigmatization of the mentally ill was associated with the large psychiatric hospitals,
but it has been observed especially during the later part of the twentieth century that
negative attitudes and discrimination still constitute a considerable obstacle when it
comes to participation in society. This thesis investigates persons with mental illness
and their experiences of devaluation and discrimination in society and how these
experiences affect their life situation. Furthermore persons with mental illness are
examined concerning their experiences regarding the public’s attitude towards them.

Stigma is about negative attitudes and conceptions and how these tend to make people
in general feel fear and dissociation towards people with mental illness and therefore
avoid and discriminate them. Studies on stigma have mainly focused on describing the
public attitude towards the mentally ill. These studies show that the public to a great
extent regard people with mental illness as dangerous, irrational and difficult to be in
touch with. The relatively few studies that focus on the mentally ill persons’ own
experiences show that they often perceive themselves as devaluated and discriminated.
This could lead to low self-esteem, isolation and despair. It can also have the effect
that mentally ill people refrain from seeking medical treatment and assistance.

This study is accomplished in two steps. The first step aims at examining the
prevalence of stigmatizing experiences and at mapping how these experiences were
related to socio-demographic/clinical elements and social interaction (ISSI), as well as
contentment with self-perceived quality of life, empowerment, sense of coherence
(SOC), and self-esteem. A total of 200 persons participated, the group consisting of
112 women and 88 men with an average age of 42 years. The study also includes the
participants’ assessment of the public attitude to mentally ill people. The participants
selected had all personal experience of psychiatric care. The interviews were
conducted by the main author of these studies. He also obtained data concerning socio-
demographic and clinical elements. The participants were asked to fill out forms
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regarding different types of stigmatizing experiences, and to estimate their quality of
life, empowerment, sense of coherence (SOC) and sense of power and control over
their own situation (empowerment). To study the variation in stigma perception, both
people being treated through psychiatric non-institutional care and patients from
psychiatric institutional care were included, as well as persons with previous
experiences from mental illness care. The latter group was recruited among members
of the user organizations RSMH/Ananke and Libra.

In the second step of the study interviews were conducted with a selected group
consisting of the 25 participants that had reported most stigmatizing experiences in the
first step of the study. The purpose of this study, displaying a qualitative effort, was to
increase the knowledge and understanding of what it means to live with a mental
illness regarding the interplay with other people.

The study is composed of four parts and paper I examines the occurrence of
stigmatizing experiences, and the association of these experiences to socio-
demographic and clinical elements. The participants’ experience of the public attitude
to persons suffering from mental illness is also examined. The results from this part of
the study show that the participants perceived that most people look at the mentally ill
as being less credible and less intelligent and also that employers are unwilling to
employ persons with a history of psychical care. Closer to fifty percent of the
participants claimed that they sometimes, often or very often avoid people, since they
perceive that these people look down upon people suffering from mental illness.
Reports that people have felt troubled, behaved evasively, perceived them as
incompetent or hurt their feelings because of the fact that they had received psychiatric
care were frequent. A considerably smaller number of participants reported of
perceived discrimination in contacts with persons of authority, employers or with
regard to house seeking. A high degree of devaluating and discriminating experiences
shows moderate associations between more frequent rejection experiences and a lower
degree of global functioning, a greater number of admissions to inpatient psychiatric
care and with current contact with social services (paper I).

The second paper (Paper II) relates stigmatizing experiences, empowerment and social
networks to the participants’ evaluation of their subjective quality of life. In order to
compare differences regarding diagnoses, the 50 persons recruited through user
organisations were excluded from this part of the study since for practical reasons their
self-reported diagnosis could not be clinically verified. The results show a positive
association between empowerment and perceived quality of life for those participants
that had not received a psychosis diagnosis. To the participants with a psychosis
diagnosis a functional social network, such as support from friends, relatives and
professionals, was of major importance to the perceived quality of life. For this group
there was no association between empowerment and quality of life.
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Paper III compares subgroups with low and high levels of rejection experiences with
regard to self-esteem, sense of coherence and empowerment.

The third paper (paper I1I) compares subgroups with low and high levels of rejection
experiences with regard to self-esteem, sense of coherence and empowerment. The
group that less often reported stigmatizing experiences consisted of 104 persons — 49
men and 55 women — with an average age of 43 years. The group with a higher
frequency of stigmatizing experiences consists of 96 person’s — 39 men and 57 women
— with an average age of 38 years. The group that reported that they less often had
been subject to stigmatizing reactions estimated their self-esteem, empowerment and
sense of coherence as better than the group that reported that they more often had
experienced stigmatizing experiences. The differences between the groups were most
pronounced regarding sense of coherence.

In the fourth paper, that displays a qualitative effort, personal experiences from living
with a mental illness are examined with reference to social relations. The number of
participants in the study was fixed to 25. The participant reporting the highest number
of stigmatizing experiences in the cross-section examination was the first to be invited
to participate and so on in sliding order. The interviews opened with the question: ”Do
you want to describe how you have been received in association with your mental
illness? Follow-up questions were used to support the informants’ stories, embracing
family, friends, work, education, daily life and social authorities.

To sum up, the results derived from Paper I-111 show that most participants in the study
perceive that mentally ill persons are being devaluated and discriminated in society.
The results also show that personal experiences of stigmatizing reactions were
common. The majority reported that they in varied extension had taken offence, that
friends had behaved differently and that people had felt embarrassed, avoided them or
treated them like less competent on account of the psychiatric diagnosis. Closer to half
of the participants stated that they at times had avoided other people out of fear of
these peoples’ devaluating view of people suffering from a mental illness. The results
show moderate associations between more frequent rejection experiences and a lower
degree of global functioning, a greater number of admissions to inpatient psychiatric
care and with current contact with social services, lower self-esteem, sense of
coherence, empowerment and with a worse subjective quality of life.

The results from paper [V show that the participants in the study often perceived their
social identity called in question by those around them. The study contains stories
about strategies and attitudes employed to handle the negative attitudes from those
around and to prevent meetings that could cause uneasiness. One way was to conceal
the psychiatric background for those around. Another way was to minimize the contact
with other people.

Several persons described how they mainly socialized with other persons that suffered

from mental illness and that, when they established new relations, they often felt an
anxiety to be rejected. Several persons described how they had chosen to keep their
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social contacts on a superficial level and how they had ceased to make new friends.
For many the illness meant impaired relations to family, loss of previous friends,
difficulties to get employment and also impaired self-esteem. For some participants the
tendency to feel disgraced decreased over time. Contact with others in a similar
situation, membership in a patient association, support from family, the knowledge of
not being alone with a complex of problems and the possibility to share the
experiences with others was important to regain self-respect and self-esteem.

57



TACK

Att skriva en avhandling &r ett projekt som striacker sig over lang tid. Det giller inte
minst for mig. Under detta arbete, har det funnits ett antal personer som fortjanar att
tackas och utan vars bistand denna avhandling formodligen aldrig sett dagens ljus.

Forst av allt vill jag rikta ett varmt tack till de brukare och patienter som deltagit i
studien, for att ni avsatt er tid och velat dela med er av era erfarenheter. Jag kommer
inte att glomma er!

Tack ocksa till mina handledare utan vars stod och rad det inte blivit mycket till
avhandling. Tack docent Tommy Bjérkman fér dina kloka rad, ditt engagemang och
din tillgédnglighet, att nidr som helst stidlla upp och diskutera de otaliga fragestéllningar
jag haft med mig genom &ren. Ett sérskilt tack ocksa till professor Lars Hansson som
faktiskt lett in mig pa forskarbanan och vars alltid konstruktiva synpunkter varit av
mycket stort viarde for mig. Lars Hansson har ocksa delfinansierat mina doktorand-
studier via FAS och mgjliggjort for mig att kunnat delta i ett flertal konferenser kring
stigma, runt om i vérlden. Docent Elisabet Wentz vill jag ocksa varmt tacka, for
betydelsefulla synpunkter pd mina manus och foér doktorandméanaden du gav mig, nér
min forskningstid var slut. Professor Bengt Sivberg, ska ocksd varmt tackas for vart
samarbete kring den kvalitativa studien. Du har verkligen med dina gedigna kunskaper
bidragit till mitt intresse for kvalitativa studier!

Pia Lundqvist fortjédnar ett sdrskilt tack. Véra diskussioner och dina kunskaper om
kvalitativa metoder och om allting annat har varit mycket viktiga for mig. Tack ocksa
till Henrika Jormfelt, Petra Svedberg, Anita Lundqvist, Ann Jonsson, Mona Eklund
och Lena Hedlund for konstruktiva synpunkter pa min kvalitativa studie och till Claes
Reimerthi for sprékgranskning av min engelska sammanfattning och som inspirerande
bollplank.

Tack till Vardalsinstitutet for finansiering och forskarskola med professor Ingalill
Rahm Hallberg i spetsen, som visat ett uppskattat engagemang for doktoranderna. Den
flervetenskapliga miljon under aterkommande workshops som Vardalsdoktorand har
verkligen varit stimulerande.

Anna Blomgren, Edith Andersson och Bjorn Carlgvist ska tackas for all hjdlp och
vénligt tillmotesgdende med det praktiska i stort och 1 smatt.

Henrik Loodin, Karin Persson, Henrik Levinsson, Christel Leufstadius, Patrik
Dahlqvist, Gunilla Cruce, Karl-Anton Forsberg och alla ni andra pé
psykiatriplattformen tackas for trevlig samvaro och intressanta diskussioner under var
gemensamma doktorandtid.
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Under min tid som doktorand har jag ocksé arbetat vid en utbildning i socialpsykiatri i
Eslov. Mina kollegor dér, Christine Miiller, Karin Jonsson och rektor Tommy Wiberg
ska tackas for att ni genom er positiva instdllning underldttat for mig att kombinera
arbete och forskningsstudier. Marie Cedereke och Bengt Svensson mina arbetskollegor
i Lund far vars sina stora tack, inte minst for att ni genom omdisponeringar i er
tjénsteplanering gav mig utrymme att forska vidare nar mina doktoranddagar var slut.

Mina seminariekollegor under ledning av Lars Hansson ska tackas for att ni bidragit
till stimulerande diskussioner under trevliga, men ordnade former. Jag &r sarskilt
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