UNIVERSITET

Institutionen for psykologi

”P3 bekostnad av mig”

Om att ha barn med nigon med psykisk ohilsa

Rebecka Allansson & Ida Ivarsson

Psykologexamensuppsats. Vol. XIV (2012):07

Handledare: Eva Brodin
Examinator: Roger Sages



Tack!
Vi vill rikta ett stort tack till de anhérigfordldrar som modigt och oppet delade med sig av
sina erfarenheter i denna studie. Utan Er hade denna studie inte varit méjlig. Vi vill ocksé
tacka all personal inom psykiatrin som lade ner mycket tid pa att hjilpa oss med detta projekt.
Ytterligare ett tack riktar sig till de anhorigfreningar som hjalpte oss att sprida information
om studien. Sist men inte minst vill vi tacka var handledare Eva Brodin for vérdefulla
kommentarer och tankevickande synpunkter. Du hjilpte oss att se skogen nér vi var vilsna

bland traden.



Abstract
The aim of this study was to describe the experiences of parents who share

their parenthood with a person suffering from mental illness, and to reveal
the self-reported needs of these parents in relation to their specific life
situation. The study is based upon a hermeneutic phenomenological
approach. Six female participants who share parenthood with a person with
bipolar disorder were interviewed in depth in order to capture the meaning
of their experiences. To analyze the data Interpretative Phenomenological
Analysis (IPA) was used which revealed six main themes: Life put on the
back burner, Being prepared for crisis, Triple parenthood, Normalizing what
is not normal, The family is invisible in the health care system, and Need-
based interventions. The findings suggested that due to their dual role as
informal caregiver and parent the participants experience a high burden in
their everyday life. The participants further stated that they are dissatisfied
with the current support from the health care system, and call for
interventions that focus on the needs of the entire family. The findings are
discussed with reference to future research and possible implications for

family interventions.
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burden, family intervention



Sammanfattning
Studiens syfte var att undersoka hur personer som har barn tillsammans med
en person med psykisk ohilsa upplever att deras livssituation som anhérig
paverkar den egna forildrarollen, samt att kartligga behovet av stod 1
rollerna som anhorig respektive fordlder. Till datainsamling anvéndes
halvstrukturerade djupintervjuer med sex kvinnliga deltagare som har barn
med en person med bipolir sjukdom. Intervjumaterialet analyserades utifrén
Interpretative Phenomenological Analysis (IPA) som &r metodologiskt
grundad i hermeneutisk fenomenologi. Resultatet sammanstalldes i sex
huvudteman: Leva pa sparliga, Stindig beredskap for kris, Tredubbelt
foraldraskap, Normalisera det onormala for barnen, Psykiatrin ser inte
familjen och Behovsstyrda interventioner. Deltagarna uppgav att de
upplever en hog borda i vardagen till foljd av de dubbla rollerna som
anhorig och forilder. Det framkom att deltagarna var missndjda med det
befintliga stodet frin varden och efterfragar flexibla interventioner som
sitter hela familjens behov i centrum. Resultatet diskuteras utifrdn mdjliga
implikationer for framtida forskning samt utveckling av interventioner

riktade till anhoriga.

Nyckelord: anhérig, anhorigforilder, psykisk ohilsa, bipoldr sjukdom,

familjeborda, anhorigstdd, interventioner
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Omkring femton procent av Sveriges befolkning 4r drabbade av psykisk ohélsa (SOU
2006:100). Runtomkring dem finns anhoriga — familj, slikt och vénner — vars liv i hog grad
paverkas av den nérstaendes sjukdom. For manga av dem 4r det naturligt att i viss mén ta
hand om den person som har blivit sjuk. Inte desto mindre kan det innebéra en hog
belastning, bade praktiskt, socialt och psykiskt, for de anhoriga som far rollen som vérdgivare
for sina néra (Prop. 2008/09:82).

Detta problem har blivit alltmer uppmérksammat pd senare tid, bade i form av
politiska patryckningar for ett okat stdd till denna grupp och i forskning. I forskningen kring
anhoriga har dock den grupp av anhériga som &r foréldrar tillsammans med en person med
psykisk ohilsa hittills varit nist intill osynlig. Personer som tillhor denna anhdriggrupp kan
leva som partner till den person som ar drabbad av psykisk ohilsa eller vara separerad frén
den. Som partner ar deras situation som anhorig speciell; de delar vardag, ekonomi och en
mojlig framtid med den sjuke och bér ofta det storsta ansvaret, bade for att ta hand om den
sjuke men ocksa for barnen och hushéllet, nir deras partner insjuknar (van der Voort,
Goossens, & van der Bijl, 2009).

Foreliggande studie dmnar undersoka denna anhdriggrupp som har erfarenheter av
delat forildraskap med en person som antingen 4r eller har varit patient i psykiatrin. Mélet dr
att bidra till forskningsfiltet genom att ge denna specifika grupp anhoriga en rst och
ddrigenom belysa hur de upplever sin livssituation och vilka behov av std som finns bland
dem. Utifran Dean och Carlsons (1984) resonemang kring livssituation kommer livssituation
i denna kontext att forstas som den sammanvigda bilden av en persons upplevda hilsa,

sociala relationer, sysselsittning och allménna livstillfredstéllelse.

Tidigare forskning pa forskningsomradet
Litteratursokning
For sokande av forskningsartiklar och litteratur kring anhoriga anvindes American
Psychologist Association’s (APA) databas PsychNET, Lunds universitets sokmotorer LibHub
och Summon samt Google scholar. S6kord som anvindes var caregiver, informal caregiver,
family burden, caregiver burden, mental illness, bipolar disorder, spouse, partner, parent,
female caregiver, anhorig och nérstdende. De artiklar som valts ut dr relativt jaimt fordelade
mellan forskning som bygger p4 kvantitativa och kvalitativa metoder. Forskningen i
artiklarna har utforts i flera olika linder sdsom Sverige, Norge, Holland, Spanien, USA och

Taiwan.



Definitioner

Nedan foljer en genomgang av ofta forekommande begrepp inom forskningsfaltet kring
personer som befinner sig i nirmsta kretsen runt personer drabbade av psykisk ohilsa.
Direfter foljer definitioner av ofta forekommande begrepp som hinvisar till personen som &r
drabbad av psykisk ohilsa. Slutligen presenteras och definieras négra begrepp gillande den
belastning som upplevs av personerna runt omkring den sjuke.

Anhdérig och andra nirliggande begrepp. I forskningslitteraturen anvénds ett flertal
begrepp for att benéimna de personer som finns omkring en person drabbad av psykisk ohilsa
(Sjoblom, 2010). Nigra begrepp som anvénds p engelska r exempelvis family (Ostman,
2000), relatives (Ostman, 2007), caregivers (Hunt, 2003) och informal caregivers (Dore &
Romans, 2001). Vanligt forekommande pa svenska dr begreppen anhorig (SOU 2006:100)
och nirstaende (Sjoblom, 2010). Enligt Socialstyrelsens termbank for rekommenderade
begrepp inom fackomradet vard och omsorg definieras anhorig som: “person inom familjen
cller bland de nirmaste sliktingarna” (Socialstyrelsen, 2011). Begreppet nérstdende har en
liknande betydelse men inbegriper dven personer som inte &r slikt med den person som ar
sjuk, sdsom nira vinner (Socialstyrelsen, 2011). Nérstiende anvénds ibland dven for att
beteckna den sjuke sjilv vilket forklaras vidare under nistfoljande rubrik. Det engelska
begreppet caregiver anvinds i anhérigforskning synonymt med informal caregiver och kan
oversittas till svenska som vardgivare eller informell vardgivare (Sjoblom, 2010). En sadan
kan definieras som “en person som utan betalning hjélper en person med fysisk vérd eller
med att hantera sin sjukdom” (Hunt, 2003, s 28). Hér specificeras inte personens relation till
den sjuke. Det #r istillet hur personen agerar i relation till den sjuke som stér i fokus. Det vill
siga att personen har fatt, sjalvmant tagit, eller kint sig tvungen att ta pé sig en omhander-
tagande roll fér den person som har drabbats av psykisk ohlsa. En person som star for den
huvudsakliga varden av den sjuke kan kallas for primar informell vardgivare (Reinares et al.,
2006). Foraldrar till barn som har drabbats av psykisk sjukdom eller en partner till en person
som drabbats har ofta denna roll (van der Voort et al., 2009).

Anhérig och nirstaende tycks enligt Socialstyrelsens definitioner vara bredare
begrepp, som inbegriper den mer aktiva rollen som informell vardgivare, men som dven kan
innefatta familj, slikt eller vinner som inte har en omhindertagande roll i relation till den
sjuke. Detta skulle till exempel kunna gilla minderériga barn eller syskon till den som ér
drabbad av psykisk ohilsa i de fall dessa inte &r delaktiga i varden av den sjuke. Aven
personer som har barn tillsammans med en person drabbad av psykisk ohélsa och inte langre

har nagon kontakt med den sjuke kan i sa fall vara anhorig utan att vara véardgivare for denne.



Sjéblom (2010) anvinder begreppen nérstaende och informell vérdare som synonyma och
menar att anvindningen av begrepp som family, relative och informal caregiver i forskning
har gemensamt att de bade beskriver en kinsloméssig och en praktisk bindning till den
person som &r drabbad av sjukdom.

I teorigenomgangen véljer vi att anvéinda begreppet anhorig nir den person som
befinner sig i den omhindertagande positionen asyftas. Detta for att anhorig dr det begrepp
som #r vanligast forekommande pé svenska. I studien ska anhérig forstds som en person som
har bade en kénslomissig bindning och en rent praktisk omhéndertagande roll i relation till
den sjuke. I resultatdelen och resultatdiskussionen i foreliggande studie anvénds det egen-
konstruerade begreppet anhorigforaldrar nér det refereras till deltagarna i den aktuella
studien. Begreppet anhérigfordlder hdnvisar séledes till den som 4r anhorig till en person
drabbad av psykisk ohilsa och som har barn tillsammans med denne. Vi dr medvetna om att
begreppets innebord dven kan tolkas som att det hinvisar till den grupp av anhdriga som &r
fordldrar till barn med psykisk ohélsa. Av praktiska skl har vi likval valt att anvénda
begreppet da det 4r kortfattat och markerar att deltagarna ér bade anhériga till och foréldrar
tillsammans med en person drabbad av psykisk ohélsa.

Begrepp gillande personen drabbad av psykisk ohiilsa. Inom forsknings-
litteraturen anvinds varierade begrepp for att referera till den person som &r drabbad av
psykisk ohilsa. Engelska begrepp som anvénds dr exempelvis discharged psychiatric patient
(Noh & Avison, 1988), mentally ill family member (Ostman & Hansson, 2002) och inom
svensk terminologi anvinds bland annat patienter (Sjoblom, 2010), brukare och person med
allvarlig psykisk ohilsa (SOU 2006:100). I teorigenomgangen kommer begreppen person
drabbad av psykisk ohilsa och den sjuke att anvindas. Dessa begrepp valdes for att de tydligt
visar vem som asyftas. Begreppet patient valdes bort da en del av deltagarna i de forsknings-
studier som inkluderats i teoridelen inte har varit patienter inom psykiatrin. I resultatdelen
och i resultat-diskussionen anvinds uttrycket den sjuke fordldern.

Nirstdende 4r ett begrepp som ibland anvinds for den person som &r anhdrig till en
person med psykisk ohilsa (Sjéblom, 2010) och ibland for den person som sjélv ar sjuk. D&
en nirstiende generellt kan definieras som en “person som den enskilde anser sig ha en nira
relation till” (Socialstyrelsen, 2011) kan begreppet, beroende pa vilken roll som star i fokus,
omvixlande anvindas bade for den anhérige och for den person som sjilv dr drabbad. D& den
anhGrige star i fokus for denna studie hidnvisar begreppet nér det anvénds i studien till

personen drabbad av psykisk ohilsa.



Begrepp giillande belastning. Inom forskningsomradet anvinds ett flertal
nérliggande begrepp for att beskriva den belastning som den anhérige fér av att varda eller
leva tillsammans med négon som #r drabbad av psykisk ohélsa. Ett vanligt begrepp dr family
burden — pa svenska familjeborda — som enligt Reinhard (1994, refererad i Rose, Mallinson,
& Walton-Moss, 2002) kan definieras som de negativa konsekvenser for familjen som de
informella vardgivarrollerna for med sig. Ett begrepp som i forskning ofta anvinds synonymt
med familjebérda 4r caregiver burden — vilket kan Gversittas till vardgivarborda. Hunt (2003)
definierar vardgivarborda som observerbara och upplevda konsekvenser av handlingar som
vardgivare miste utfora i syfte att varda en slikting eller viin. Ostman (2000) som behandlar
de bada begreppen synonymt ger foljande definition: “familjeborda dr den negativa paverkan
som att leva tillsammans med en psykiskt sjuk sldkting har pd en vardgivare.” Ett mer
neutralt begrepp #r caregiver appraisal — vardgivarvirdering — som innebir att vardgivaren
kan virdera erfarenheten av att varda sin anhdrige positivt, negativt eller neutralt (Hunt,
2003). I teori-genomgéngen har artiklar som anvénder begreppen familjeborda,
véardgivarborda och vardgivarvirdering inkluderats. I denna uppsats kommer emellertid

begreppet boérda att anvindas som gemensam samlingsterm.

Psykiatrireformen och dess negativa konsekvenser

Sedan borjan av 1980-talet har psykiatrin i Sverige genomgtt en fordndringsprocess som har
inneburit att storre slutna vardinstitutioner har avvecklats till forman for ett vardsystem
baserat pa 6ppenvard med psykiatriska avdelningar pa sjukhusen. Ledord for psykiatri-
reformen var helhetssyn, forebyggande arbete, lattillganglighet och stérkt sjalvbestimmande-
ritt for individen. Den person som var drabbad av psykisk ohélsa skulle ges m&jlighet att i
hogre grad delta i samhillslivet genom att bo i eget boende och arbeta (SOU 2006:100).
1990-talets sparkrav och nedskamingar ledde dock till att antalet slutenvérdsplatser kraftigt
reducerades utan att det planerade dppenvérdsystemet utvecklades fullt ut. Detta innebar att
tillgangligheten till akuta psykiatriska insatser istéllet minskade och att firre patienter med
allvarlig psykisk ohilsa kunde tas om hand av psykiatrin mer &n i kortare perioder (SOU
2006:100).

Som en oljd av psykiatrireformen har den vérd som ges av familjemedlemmar,
sliktingar och vinner i hemmet, det informella vérdgivandet, blivit allt vanligare och utgor
idag ett viktigt stod till de personer som &r drabbade av psykisk ohélsa (Prop. 2008/09:82).
Négon nationellt tickande statistik p& hur manga personer med psykisk ohdlsa som ér

foraldrar finns inte men det kan antas att dven denna siffra har 6kat som en konsekvens av
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psykiatrireformen och att fler barn idag lever i hem dar det finns en eller fler vuxna med
psykisk ohilsa (Socialstyrelsen, 1999; SOU 2006:100).

I takt med att ansvaret for varden av personer drabbade av psykisk ohilsa i hogre grad
vilar pa de anhériga har behovet av stdd till denna grupp aktualiserats. Bristen p ett sidant
stéd uppméirksammades bland annat av Nationell psykiatrisamordning (SOU 2006:100), en
statlig utredning av situationen for personer med bland annat allvarliga psykiska sjukdomar,
som argumenterar for att stod till anhdriga bor ges hogsta prioritet. Att uppmirksamma de
anhorigas situation handlar, enligt den nationella psykiatrisamordningens slutbetinkande
Ambition och ansvar (SOU 2006:100), bade om att synliggéra deras psykiska maende och
utreda vilka atgirder som kan vara till stéd for dem, men ocksa om att virdesitta och
respektera det stod de bidrar med i vrden av de sjuka. Psykiatrisamordningen (2006) kom
med en rad forslag pa forbittringar som bor genomforas for att gora situationen for personer
med psykisk ohilsa och deras anhoriga bittre, framférallt med fokus pd minderariga barn.
Det stora behovet av att utarbeta rutiner for information, stéd och samverkan mellan olika
system betonas. Det handlar dels om samverkan mellan den sjukes egna nétverk men ocksa
mellan olika vard-instanser, sisom vuxen-, barn-, och 6ppenpsykiatrin, samt socialtjénsten,
férskola och skola (SOU 2006:100).

Den 1 juli 2009 genomférdes en lagindring i socialtjanstlagen som innebér en stérkt
skyldighet for kommunerna att ge stod till personer som vardar en familjemedlem eller vén
(Prop. 2008/09:82). I regeringens proposition for lagéndringen argumenteras for att ett stérkt
stod till anhériga kan leda till kad trygghet och livskvalitet for den person som tar emot
stodet, vilket i sin tur dven kan spara de offentliga resurserna (Prop. 2008/09:82).

Trots att forskning visar att anhériga till personer som ér drabbade av psykisk ohélsa
lever under sirskilt stark press och upplever stor belastning (van der Voort, Goossens, & van
der Bijl, 2007; Prop. 2008/09:82) s har situationen for de personer som tar hand om en
psykiskt sjuk familjemedlem eller annan nirstiende ldnge varit en ouppmarksammad fraga.
Stodet till denna grupp av anhériga dr mycket tunt utbyggt i samhallet jamfort med stod-
insatser som riktar sig till anhoriga till dldre, fysiskt sjuka och funktionshindrade (SOU
2006:100). Anhériga till personer med psykisk ohilsa far ofta kimpa, bade for att deras
nirstiende ska fa den vard och det stod som den behdver av landsting och kommun, men
ocksé for att de sjilva ska fa stod i sin roll som anhorig (Prop. 2008/09:82). Endast halften av
landets kommuner kunde &r 2006 erbjuda ndgon typ av stod till anhériga till psykiskt sjuka
och inte mer #n en fjardedel av kommunerna kunde erbjuda stdd till barn som har en forélder

som #r drabbad av psykisk ohélsa (SOU 2006:100).
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Vara anhorig till en person med psykisk ohiilsa

Forskning visar att anhériga till personer med psykisk ohélsa ofta upplever brist pa kontroll
ver sin livssituation, vilket leder till kiinslor av hjilploshet och maktloshet (Rose et al.,
2002). Flera studier rapporterar dven att de anhoriga kanner sig forvirrade. De kénner oro
infor framtiden och dr osikra pa vad det innebir att leva med den sjukdom som deras
nérstdende har drabbats av (Maskill, Crowe, Luty, & Joyce, 2010; Rose et al., 2002). Det ar
ocksa vanligt att anhoriga beskriver att de kédnner sorg Gver att ha forlorat den person som
den sjuke en ging var och att de kénner sig isolerade och ensamma (Champlin, 2009;
Tranvag & Kristoffersen, 2008). Flera forskare tillskriver isoleringen det stigma som alltjamt
kopplas till psykisk ohélsa i samhillet (Zauszniewski, Bekhet, & Suresky, 2008). Stigmat
bidrar till att de anhdriga upplever skam infor att tala med omgivningen om sjukdomen och
sin situation, vilket leder till att de drar sig for att soka stod hos andra (Jonsson, Skarsiter,
Wijk, & Danielson, 2011; Tranvdg & Kristoffersen, 2008).

Aven om det finns upplevelser av att vara anhorig som 4r desamma oavsett vilken
relation den anhorige har till den sjuke, finns det ocksa upplevelser som &r beroende av typen
av relation. Att behoven hos olika familjemedlemmar skiljer sig at beroende pa vilken
relation de har till den sjuke har kommit att uppmérksammas alltmer i senare forskning
(Tranvég & Kristoffersen, 2008). Deltagarna i foreliggande studien &r alla kvinnor som har
barn tillsammans med en person drabbad av bipolér sjukdom. Darfor har vi i foljande
teorigenomgéng valt att huvudsakligen presentera forskning som ér av direkt relevans for
denna studie med fokus pa den borda som upplevs av att vara partner, kvinna respektive
foralder tillsammans med en person som drabbats av bipolir sjukdom. Béde studier om
anhoriga till personer med psykiatriska diagnoser generellt och studier som har undersokt
anhdriga till personer med bipoldr sjukdom specifikt har inkluderats, dé forskning pa
specifika grupper séllan forekommer (Tranvag & Kristoffersen, 2008).

Erfarenheter av borda. Forskning har visat att det finns en forhéjd prevalens av
psykisk ohilsa hos anhériga till personer med psykisk ohélsa i jamférelse med ovrig
befolkning (Maskill et al., 2010; Jénsson et al., 2011). Detta kan delvis forklaras av att dessa
anhdriga upplever en hogre borda jamfort med andra anhoriggrupper (Maskill et al., 2010;
Rose et al., 2002). Den upplevda anhorigbérdan har i forskning ofta delats upp i tva
kategorier — objektiv och subjektiv bérda (Dore & Romans, 2001), som har visat sig korrelera
positivt med varandra (Greenberg, Kim, & Greenley, 1997; Cuijpers & Stam, 2000). Med
objektiv borda menas de faktiska symtomen och beteendet hos den psykiskt sjuka familje-

medlemmen och de konsekvenser detta fir for den anhdrige. Vanliga konsekvenser ar

12



exempelvis forandringar i vardagsrutiner och anstrangda familjerelationer. Den obj ektiva
bordan utgdr en stressor som kan dka individens sarbarhet for subjektiv borda (Greenberg et
al., 1997). Den subjektiva bordan ror de psykologiska konsekvenserna som vérdandet av den
sjuke orsakar hos den anhérige. Ofta handlar det om forsamrat psykiskt méende i form av
oro, nedstimdhet, ngest, utmattning och stress (Zausniewski et al., 2008; Baronet, 1999)
som slutligen kan leda till depression och utmattningsdepression (Cuijpers & Stam, 2000;
Jonsson et al., 2011; Ogilvie, Morant, & Goodwin, 2005). Siledes kan subjektiv borda ses
som ett resultat av den objektiva bérdan dé den visar pa vilka konsekvenser som
vardgivarsituationen far for den anhorige (Greenberg et al., 1997). Anhdriga som rapporterar
hégre grad av subjektiv borda 1oper hogre risk att drabbas av negativa hilsoeffekter, sasom
depression, och dérfor ar subjektiv borda en viktig prediktor for att forutse vilka anhoriga
som sjilva kommer att drabbas av psykisk ohlsa. P4 sa vis paverkar den upplevda,
subjektiva bordan den anhoriges hilsa mer én den faktiska stressorn, det vill siga den
objektiva bordan (Hunt, 2003).

En liten del av forskningsfiltet tar ocksd upp att anhdrigrollen inte enbart behover
innebira en borda, utan det finns dven positiva subjektiva upplevelser av att vara anhorig
(Hunt, 2003). Det kan handla om att den anhérige finner det meningsfullt att ta hand om den
nirstdende som 4r sjuk, att den utvecklar och hdjer sitt sjélvfortroende som en omhénder-
tagande person (Hunt, 2003) eller att den anhdrige har positiva upplevelser kring bemdtande
och stod som den upplever sig fa frén exempelvis varden (Maskill et al., 2010). Denna
teorigenomgang kommer dock frimst att belysa de anhorigas upplevelse av borda, deras
forsok att hantera denna bérda samt deras relation till vérden och behov av st6d. Dessa
omraden har valts d de anses spegla merparten av den befintliga forskningen.

Sjukdomsrelaterat beteende. Det rader inom forskningsomradet oenighet om
skillnader mellan olika diagnoser gillande den belastning som den anhérige upplever. Det
finns forskare som har hittat skillnader i belastning utifran diagnoser (Noh & Avison, 1988;
Lam, Donaldson, Brown, & Malliaris, 2005). Andra forskare menar att den specifika
diagnosen har begrinsat forklaringsvérde gallande att forstd den belastning som de anhoriga
erfar, och att belastningen snarare kan associeras till specifika problembeteenden hos den
som ir drabbad av psykisk ohilsa (Mueser, Webb, Pfeiffer, Gladis, & Levinson, 1996,
refererad i Ostman, Wallsten, & Kjellin, 2005). Oavsett om skillnaderna forstas utifran
diagnos eller specifika problembeteenden visar flera studier pé att fordndringarna i det
mentala tillstindet &r de objektiva faktorer som har stdrst betydelse for de anhdrigas upplevda

borda (Reinares et al., 2006; Baronet, 1999). Sjukdomens varaktighet, allvarlighetsgrad samt
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— niir det géller bipolir sjukdom — titare cykler mellan de maniska och depressiva perioderna
korrelerar med en tyngre upplevd borda hos de anhoriga (Reinares et al., 2006). Aven den
forestillning och uppfattning om sjukdomen som den anhdrige har paverkar upplevelsen av
borda. Férestillningar om att den sjuke sjilv kan paverka sitt beteende men inte gor det
korrelerar med en hogre borda, jamfort med om den anhorige betraktar det icke-adekvata
beteendet som sjukdomssymtom (Lam et al., 2005; Chakrabarti & Gill, 2002). En del
forskning gillande bipolir sjukdom visar att det 4r beteende typiskt for maniska perioder som
upplevs som tyngst for de anhoriga, medan andra menar att depressionsrelaterade symtom
tynger mest (Maskill et al., 2010; Tranvdg & Kristoffersen, 2008; Lam et al., 2005).

Praktiska forindringar i vardagslivet. De anhorigas upplevelse av borda paverkas
sven i hog grad av de forindringar i vardagsrutiner och livsvillkor som blir en f6ljd av att den
nirstiende drabbas av psykisk ohilsa (Jonsson, et al., 2011; Maskill et al., 2010).
Forindringarna beskrivs ofta som dramatiska och upplevs sinka den anhériges livskvalitet
(Rose et al., 2002; Champlin, 2009).

I och med den nirstiendes insjuknande tillkommer vissa ansvarsomraden for de
anhoriga, medan andra delar av vardagslivet minskar eller forsvinner helt. Den anhérige blir
ofta ansvarig for en storre del av hushallsarbetet &n vad den tidigare varit (Baronet, 1999).
Detta giller framforallt de anhériga som bor tillsammans med den sjuke. Anhériga som bor
tillsammans med den person som har drabbats av psykisk ohilsa upplever enligt flera studier
en hogre borda jamfort med dem som inte bor ihop med denne (Zauszniewski et al., 2006;
Ostman, 2007).

Ett nytt ansvarsomrade for de anhoriga ér att ta hand om den sjuke genom att ge den
omvardnad den behdver och exempelvis se till att denne tar sin medicin. De anhdriga som
ansvarar for den sjukes medicinintag upplever en hogre borda dn de som inte har detta som
sitt ansvarsomrade (Reinares ct al., 2006). Ménga anhériga till personer med psykisk ohilsa
upplever det som mycket pafrestande att de stindigt maste vara vaksamma pé den sjukes
beteende for att tidigt kunna uppticka forandringar i sjukdomssymtomen och for att kunna
skydda sig sjdlva och andra fran eventuellt valdsamt beteende (Rose et al., 2002; Baronet,
1999).

En annan pataglig praktisk forédndring i livet som péverkar de anhdrigas upplevelse av
borda dr en forsvagad ekonomi (Zauszniewski et al., 2008; Dore & Romans, 2001). Det é4r
vanligt att den person som drabbats av psykisk ohélsa far en nedsatt arbetsformaga, slutar
arbeta och inte lingre kan bidra till hushallets inkomst. Det &r heller inte ovanligt att den

anhorige sjdlv kan vara tvungen att gé ner i arbetstid eller sluta arbeta helt och hallet till £f61jd
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av den praktiska och psykiska borda som den upplever i vardagslivet (Jonsson, et al., 2011;
Champlin, 2009). Férutom de ekonomiska konsekvenserna detta fér innebér det &ven et
avbrott i karridren som de anhériga kan uppleva som negativt (van der Voort et al., 2007).

Minskad fritid och socialt niitverk. D3 den anhdrige lagger mer tid och kraft pa att ta
hand om den som drabbats av psykisk ohilsa s minskar dess fritid. Studier visar att den
anhorige deltar i farre fritidsaktiviteter och mer sillan séker sig till sociala sammanhang
jamfort med innan dennes narstdende blev sjuk. Att inte ha tid eller ork for de fritids-
aktiviteter som tidigare var en del av vardagen bidrar till att den upplevda bordan dkar
(Jonsson et al., 2011; Lam et al., 2005).

Flera studier visar att kontakten med vinner och sliktingar blir mindre frekvent i de
anhorigas liv och att det sociala nitverket runtomkring den anhdrige reduceras (Maskill et al.,
2010; Zauszniewski et al., 2008; Dore & Romans, 2001). Aven relationerna till den sjuke och
till andra familjemedlemmar upplevs bli forsamrade och innehalla mer konflikter &n tidigare
(Jonsson et al., 2011).

Partner och anhorig. En liten méngd studier har undersokt den specifika upplevelsen
av att vara partner till den sjuke (van der Voort et al., 2009). I tva studier som har undersokt
partners till personer med bipolar sjukdom rapporteras att dessa bar en tung bérda och ofta
har stora svarigheter att hantera sin situation (van der Voort et al., 2009; Dore & Romans,
2001). Ostman et al. (2005) och Lam et al. (2005) har funnit att partnern till en person som &r
drabbad av psykisk ohilsa upplever en férhdjd borda jamfort med andra grupper av anhdriga,
som till exempel syskon. En stor forandring sker i partnerns vardag nér sjukdomen debuterar;
Ofta blir de ensamt ansvariga for hushallsarbetet (Lam et al., 2005; van der Voort et al.,
2009) och for familjens ekonomiska forsérjning (Lam et al., 2005).

Vanligt forekommande 4r att de anhdriga som ocksa ér partners upplever en kénsla av
ensambhet trots att de lever tillsammans med den sjuke och att de sorjer att de inte kan dela
kéinslor och andra viktiga aspekter av livet tillsammans med den sjuke pa samma sitt som
tidigare (van der Voort et al., 2009). De upplever en minskad niva av dmhet och nédrhet fran
den sjuke partnerns sida (Lam et al., 2005) och intimitet och sex i relationen minskar (van der
Voort et al., 2009). De kan kinna sorg dver att de har forlorat den person de har valt att leva
med (Tranvag & Kristofferson, 2008) och tvivla pé att partnern négonsin ska bli densamma
igen. Van der Voort et al. (2009) menar att nya roller uppkommer i partnerrelationen nér en
drabbas av bipolir sjukdom. Utan att reflektera dver det sitter ménga anhdriga partners sina
egna behov i andra hand. Kénslor av ilska och skuld kan uppkomma som en foljd av detta.

Konflikter férekommer i hogre utstrickning i relationer dér en person ér drabbad av bipolér
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sjukdom. Vidare visar tidigare forskning att separationer och skilsmassor &r vanligare i dessa
relationer jamfort med i resten av populationen (Tranvag & Kristoffersen, 2008; Dore &
Romans, 2001).

I en studie av van der Voort et al. (2009) inkluderades bade partners och fore detta
partners till patienter med bipolér sjukdom i sin studie for att undersoka varfér vissa anhdriga
valde att stanna i relationen medan andra limnade den. De som hade separerat beskrev att de
valde att 1amna den sjuke da de upplevde att brdan blev alltfor tung att bira och att deras
egna forsok att hantera situationen inte langre fungerade. Att limna den sjuke partnern kan
enligt van der Voort et al. (2009) ses som en atgiird for att aterigen ha méjlighet att borja se
till sina egna behov.

Kvinna och anhérig. Det finns ménga studier som undersoker kvinnors upplevelse
av att vara anhdrig men fi som tittar p& genusaspekter och kénsskillnader i anhérigrollen
(Kramer, 2005). Mpller, Gudde, Folden och Linaker (2009) har undersokt konsskillnader i
upplevelsen av att vara anhorig till en person med psykisk ohélsa och har funnit att kvinnor
upplever en hogre borda samt en mer reducerad livskvalitet jaimfort med mén. Aven andra
studier har funnit detta (Hsiao, 2010; Kramer, 2005). I de fall nir det finns barn med 1 bilden
upplever kvinnor ocksi en mer péfrestande rollkonflikt 4n mén nér det géller att bade ta hand
om barnen och vara vardgivare for sin partner med psykisk ohélsa (Noh & Avison, 1988).

Fler kvinnliga anhériga har rollen som priméra vardgivare jamfort med mén (Hsiao,
2010; Kramer, 2005), trots detta r det firre kvinnor som anvinder sig av stodinsatser riktade
till anhoriga (Kramer, 2005). Dessa fakta kan spegla att vardgivande, enligt samhallets
normer fortfarande framst ses som kvinnans ansvar — ndgot som ocksé kommer till uttryck
hos kvinnliga anhérigas syn pa sig sjélva (Kramer, 2005). Enligt Kramer (2005) kan en
forklaring till det senare vara att méanga kvinnor har internaliserat stereotypiska kvinnliga
egenskaper som delvis gor det lattare att hantera och béra bordan av att vara anhérig. Aven
Dore och Romans (2001) menar att kvinnor socialiseras in i rollen som vérdgivare. De antas
ofta ha de kunskaper som kravs for att klara av rollen och dessutom vara de enda som kan
trada in i rollen som vérdgivare. Rollen som vardgivande anhérig kan ses som en utdkning av
rollen som mamma (Collings & Seminiuk, 1998, refererad i Dore & Romans, 2001). Den
traditionella synen pa kvinnan som vérdgivande speglar sig ocksa i det faktum att kvinnliga
patienter i psykiatrin i hogre utstrdckning har vardnaden om sina barn jamfort med manliga
patienter (Ostman & Hansson, 2002). Dérfor innebir en psykiskt sjuk mamma ofta en stdrre
forlust for barnet nir det giller den trygghet och stabilitet som en forilder kan ge. Ndr en

pappa drabbas av psykisk ohilsa innebir det en sorg och en belastning i barnets liv, men det
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far oftast inte lika stora praktiska konsekvenser for barnet d& pappan inte i samma grad har
samhillets mandat att vara den priméra vardgivaren (Skerfving, 2005).

Tidigare forskning (Hsiao, 2010) visar att kvinnliga anhériga spenderar mer tid pa att
ta hand om den sjuke samt att de &r mer kédnslomissigt involverade i sin vardgivarroll &n
min. Hsiao (2010) menar att kvinnor som &r anhdriga upplever att de fir mindre socialt stod
av vanner och familj och 4r mer utsatta for stigma jamfért med mén. Vidare visar samma
studie att personer med psykisk ohilsa i hogre grad 4r beroende av sina kvinnliga anhdriga én
sina manliga anhdriga.

Anhorigas forildraskap — extra tung bérda. I de flesta studier med fokus pa
partnerns, eller den fore detta partnerns, upplevelse av att vara anhérig till en person med
psykisk ohilsa nimns inte huruvida deltagarna i studierna ar foraldrar eller inte. I nagra
studier framgér det dock av beskrivningen av deltagarna att vissa deltagare har barn
tillsammans med personen som ir drabbad av psykisk ohilsa. I mycket fé fall har
konsekvenserna av denna ytterligare roll, att vara forilder, uppmérksammats eller diskuterats.
Att vara forilder och anhérig samtidigt tycks emellertid vara en orsak till en hogre nivé av
upplevd borda. Till exempel fann Ostman och Hansson (2002) att anhdriga partners som 4r
foraldrar till minder-ariga barn oftare slutar sitt arbete for att klara av den fordndrade
livssituationen jamfort med de anhoriga som 4r partners utan barn. Mot bakgrund av vad som
framkommit gillande kvinnors och partners situation som anhdriga kan det sdledes antas att
modrar som vérdar savil sina barn som sina sjuka partners bér en sérskilt tung borda jam{ort
med andra grupper anhoriga.

Tva studier rapporterar att anhoriga éven upplever svarigheter med att fungera som
forilder efter partnerns insjuknande (Lam et al., 2005; Dore & Romans, 2001). De anhériga i
Dore och Romans (2001) studie uppger dven att de har forédndrat sitt sitt att vara som
foraldrar p4 grund av sjukdomen som drabbat familjen, men Dore och Romans specificerar
inte nirmare hur. Lam et al. (2005) konstaterar att de anhdriga upplever att de efter att deras
partner blev sjuk har fitt ett 6kat ansvar for barnen. Vidare oroar sig de anhdriga for barnen
pa grund av den psykiska sjukdomens hereditet (Lam et al., 2005; Dore & Romans, 2001)
och uppger att barnen har emotionella problem relaterade till fordlderns sjukdom (Lam et al.,
2005).

Fungera som en friskfaktor i barnets liv. Barn till en eller tva fordldrar med psykisk
ohilsa tillhor en utsatt grupp. De har av Skerfving (2005) bendmnts de “osynliga barnen” dé
de omfattas av mycket fa stodinterventioner fran samhillets sida. Barnen i denna grupp

rdknas som en riskgrupp, som i hogre grad 4n andra drabbas av psykisk ohilsa under livet
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(Skerfving, 2005; SoS 1999:11). Detta beror till viss del pa att manga psykiska sjukdomar har
en hog hereditet. I andra fall utvecklas barnens psykiska ohilsa av psykosociala skal, pé
grund av den press och den higa borda som det innebir for hela familjen att en av de vuxna
drabbas av en psykisk sjukdom (Skerfving, 2005). Aven om forskning visar att de allra flesta
barn i ndgon grad paverkas och belastas av fordlderns psykiska sjukdom s ar det langt ifrdn
alla som vixer upp med en forilder med psykisk sjukdom som utvecklar psykisk ohlsa
senare i livet (Skerfving, 2005). En gren av forskningen kring barn till psykiskt sjuka har
intresserat sig for vad det 4r som gor att vissa barn utvecklar psykisk ohilsa medan andra inte
gor det. Bland de faktorer i barnets omgivning som kan verka skyddande ndmns ibland den
andra forildern eller ndgon annan vilfungerande vuxen i barnets nirhet. De barn som far
méjlighet att utveckla en relation till en vilfungerande vardgivare 16per mindre risk att
utveckla psykisk ohilsa (Granath, 1996, refererad i Skerfving, 2005). Denne vuxne kan
fungera som en buffert mellan den sjuke foridldern och barnet genom att ta ansvar for och
hjilpa barnet att reglera kontakten med den forélder som dr drabbad av psykisk ohilsa.
Genom adekvat stéd och rollmodellering kan den i viss mén kompensera for den andra
foralderns dysfunktionella beteende (Ostman & Hansson, 2002; Granath, 1996, refererad i
Skerfving, 2005).

En familjs formaga att hantera de negativa affekterna som finns kring fordlderns
sjukdom ir en annan skyddsfaktor i vilken den andra fordldern kan fylla en viktig funktion
(Ostman & Hansson, 2002). Genom att prata om sjukdomen och om de kinslor som vécks 1
familjen kan den vilfungerande vuxne hjilpa barnet att forsta det som hinder och forklara for
barnet att det inte har ndgon skuld i forilderns sjukdom (Skerfving, 2005). Det finns dock en
risk att den andra forildern 4r si tyngd av att ta hand om sin sjuka partner att denne glémmer
bort att forklara fr barnen vad som hinder och déirmed inte bidrar till att begripliggdra
situationen for dem (Judge, 1994, refererad i Ostman & Hansson, 2002).

Anhérigas copingstrategier. Eftersom forskning visar att anhdriga till personer med
psykisk ohilsa utsitts fér en hog borda, s& uppkommer fragan om hur de anhoriga hanterar
den situation de befinner sig i. Coping definieras enligt Lazarus och Folkman (19784) som
individens kognitiva och beteendeméssiga forsck att bemistra externa eller interna krav som
bedéms som svara eller Gverstigandes individens resurser. Traditionellt sett gors en upp-
delning mellan problemfokuserade och emotionsfokuserade copingstrategier. Chakrabarti och
Gill (2002) undersokte vilka copingstilar som var vanliga bland anhdriga till en person
drabbad av psykisk ohilsa. De fann att flera problemfokuserade copingstrategier anvindes av

de anhdriga: soka efter ytterligare information om sjukdomen, 6ka méngden sociala
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aktiviteter tillsammans med och t den som drabbats av psykisk ohilsa och att ha en positiv
kommunikation med den som drabbats. Emotionsfokuserade copingstilar inkluderade:
undvikande, resignation, tving, sékande efter andlig hjélp samt anvéndande av alkohol och
droger. Nagra strategier som har visat sig adaptiva ar att som anhdrig uppritthélla egna
intressen och att ha vénner att prata med. Olika variabler hos de anhoriga paverkar vilka
copingstilar de viljer, exempelvis tenderar anhoriga med en hogre ekonomisk status att i
hogre grad soka efter information, och ju yngre den som drabbats av psykisk ohilsa &r desto
mer anvinder sig den anhérige av tving som copingstrategi for att forsoka paverka den sjuke
att gora som den anhérige vill. Ju mindre kunskap den anhdriga har om sjukdomen, desto mer
negativa sociala foljder for denne konstateras (Chakrabarti & Gill, 2002). Van der Voort et al.
(2007) konstaterar att en reduktion av borda kombinerat med mer kunskap om sjukdomen
skulle kunna hjilpa den anhériga att utveckla mer adaptiva copingstilar.

Gillande coping hos anhériga till en person drabbad av psykisk ohélsa tycks det
finnas behov av olika sorters copingstilar i olika faser av sjukdomen. Van der Voort et al.
(2009) menar dock att utvecklingen av coping hos de anhdriga inte &r linjér och att de ofta
vixlar mellan olika strategier och faser. Enligt van der Voort et al. (2009) genomgér de
anhoriga en process i vilken de blir medvetna om sin situation och gradvis borjar bedéma
den. Efter att de anhoriga blir medvetna om sin situation dr nista steg ett sokande efter balans
mellan sjilvutplaning (att sitta andras behov fore sina egna) och sjalvforverkligande (att sitta
sina egna behov frimst). Tendensen tycks vara att de anhériga blir alltfor sjalvutplanande. En
del anhoriga lirde sig att hivda sina egna behov, medan andra valde att ldmna forhallandet da
deras copingstrategier inte fungerade och de inte klarade av den tunga bordan. Nistan alla
anhdriga i studien hade ndgon gng dvervigt att separera frén den sjuke (van der Voort et al.,
2009).

Rose et al. (2002) fann att de flesta anhoriga till en person drabbad av psykisk ohélsa
efterstrivar normalitet. Vad normaliteten bestér i varierar beroende pa familjens virderingar.
[ strivan mot normalitet maste de anhoriga forst konfrontera osidkerheten kring sjukdomen
och dess symtom; mélet ér att hantera krisen. De anhoriga anvénder sig av strategier som att
bli vaksamma pa beteendet hos den som drabbats, att fokusera helt och hallet pa sjukdomen
och att utvirdera egna styrkor. I nista steg ligger fokus pé att f& kontroll dver sjukdomen. De
anhoriga anvinder sig da av strategier som att sitta granser for den som drabbats av psykisk
ohilsa, se till att de far behandling och att vara rationell och pastridig. Slutligen kommer en
del familjer till ett stadium dér de borjar skapa ett nytt normaltillstand for familjen. For att nd

dit maste de exempelvis lira sig att hantera stigmat sjukdomen for med sig, att minimera
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forluster, att byta perspektiv och virderingar samt att fylla flera roller, som exempelvis ldrare
och advokat &t sin drabbade familjemedlem (Rose et al., 2002). I likhet med van der Voort et
al. (2009) menar Rose et al. (2002) att familjer kan vixla mellan de olika faserna och

strategierna.

Bristfilligt anhérigstod i virden

Nedan redovisas anhérigas upplevelse av métet med vardsystem och vardpersonal, samt
vilken typ av stod de anhoriga efterfrigar och vilka interventioner som tidigare forskning har
visat skulle kunna vara till nytta for de anhériga.

For lite information och for stort egenansvar. Inom vérden finns det en 6kad
medvetenhet om vilken viktig roll de anhériga fyller i varden av den som drabbats av psykisk
ohilsa (SOU 2006:100; Cuijpers & Stam, 2000). Samtidigt visar forskning pi omradet att det
snarare dr undantag 4n regel att virden har utarbetade rutiner for att stédja familjen till en
person som #r drabbad av psykisk ohilsa (Tranvag & Kristoffersen, 2008; van der Voort et
al., 2009). De anhériga sjilva upplever ocksé en ldg grad av stdd fran varden for att klara av
sin situation (Maskill et al., 2010; Ostman, 2007) eftersom stodet ér riktat till personen som
drabbats av psykisk ohdlsa (van der Voort et al., 2009). Tranvag och Kristoffersen (2008)
menar att det skulle gagna den sjuke om 4ven de anhériga fick information och vard da den
anhorigas méaende i sin tur paverkar hur den sjuke mér. Det stéd som faktiskt finns for
anhoriga fore-faller de dock vara ovetandes om (van der Voort et al., 2009), vilket kan vara
ett tecken pa bristfillig information ifran vérden (Sjéblom, 2010). Nar de anhdriga dessutom
upplever det som en stressfylld process att séka adekvat professionell hjélp (Rose, 1998,
refererad i van der Voort et al., 2007), blir det tydligt att detta &r en mycket utelimnad och
utsatt grupp i varden.

En okad delaktighet i varden efterfragas av de anhoriga, men de upplever sig istillet
bli motarbetade och utestingda (Sjoblom, 2010), samt frbisedda och glémda (Tranvag &
Kristoffersen, 2008). Det ir saledes forstaeligt att de anhdriga ofta upplever mycket ilska
gentemot varden pa grund av upplevelser av att ha blivit illa behandlade och bristen pé tydlig
information exempelvis om vad som sker i behandlingen och om medicinering (Rose et al,
2002). En vanlig killa till missndje ér dven vardpersonalens bristfélliga kunskap om symtom
samt korta inliggningar; si snart den akuta fasen 4r 6ver skickas personen som drabbats av
psykisk ohilsa hem trots fortsatt nedsatt funktionsniva och de anhdriga maste ta ver
vardandet (Maskill et al., 2010).

Ytterligare ett skil till att anhériga upplever en brist pa stod kan tinkas ligga hos de
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anhériga sjilva. D3 manga anhériga enligt van der Voort et al. (2009) tenderar att vara sjélv-
utplanande s soker de inte vard eller stod for egen del. En annan mdjlig forklaring ar att det

ir den tunga bérdan som de anhériga upplever som gor att de saknar energin till att soka stod
(van der Voort et al., 2009).

Diskrepans mellan foreslagna interventioner och efterfragat stéd. Redan 1988
konstaterade Noh och Avison att anhériga till personer drabbade av psykisk ohilsa &r i behov
av stod och att mer forskning borde fokusera pé interventioner riktade till anhoriga och deras
familjer. De menar att program och interventioner riktade till de anhdriga kunde fa en dubbel
effekt. Dels skulle dylika interventioner sannolikt minska risken for psykiska problem i
familjen, dels skulle interventionerna bidra till att skapa en stabil och hélsosam hemmil;jé
vilket skulle hjilpa den som drabbats av psykisk ohalsa att dteranpassa sig till livet hemma
(Noh & Avison, 1988).

Ogilvie et al. (2005) undersokte vilka interventioner som kan vara till nytta for den
som vérdar en familjemedlem och fann att det fanns olika typer av interventioner som kunde
vara hjilpsamma. Det konstateras att interventioner riktade direkt till de anhdriga ar till nytta.
De anhériga fir exempelvis kurser i stresshantering och far lira sig om den sjukdom som den
de #r anhorig till har drabbats av. Andra hjalpsamma interventioner fokuserar pa att oka
vilmaendet hos den som drabbats av psykisk ohilsa, i dessa interventioner anvéands den
anhdrige ofta som en agent for forindring. Dylika interventioner kan exempelvis vara att de
anhoriga far lira sig metoder for kognitiv stimulering och beteendemodifikation som de
sedan kan anvinda i relation till den som drabbats av psykisk ohélsa. Slutligen beskriver
Ogilvie et al. (2005) en typ av interventioner i vilka de bada foregaende typerna kombineras.
Reinares et al. (2006) foreslr att psykosociala interventioner riktade till personer med bipoldr
sjukdom bor ha som fokus att 6ka den drabbades autonomi och sénka den anhoriges ansvars-
niva. Tidigare forskning har funnit att familjeinterventioner och utbildning kring sjukdomen,
det vill siga psykoedukation, #r effektiva interventioner (van der Voort et al,, 2007). Aven
Lam et al. (2005) menar att psykoedukation #r en anvéandbar intervention och rekommenderar
ocksA att familjemedlemmarna far ldra sig problemldsningsstrategier. Enligt Rea et al. (2003,
refererade i van der Voort et al., 2007) finns det dock inga tydliga resultat géllande vilka
former av psykoedukation och familjeinterventioner som ar mest effektiva.

Det stod som de anhdriga sjilva uttrycker att de 6nskar r emellertid av annan art &n
de interventioner som presenterats ovan. De efterfragar till exempel ett positivt samarbete
med vérdpersonal (van der Voort et al., 2007), vilket har visat sig ha fordelar bade for den

som 4r drabbad av psykisk ohilsa, den anhérige och behandlaren. Vérden ska dven vara
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lattillginglig satillvida att de anhériga vill veta vem de ska vinda sig till (van der Voort et al.,
2007). De anhériga vill ha mojlighet att komma med sin kunskap och information om
personen som drabbats av psykisk ohdlsa till varden, bli lyssnade till och utdva nagon form
av inflytande Gver planeringen av varden (Sjoblom, 2010). Det finns &ven resultat som tyder
pa att varaktigheten och kontinuiteten i kontakten med vérden &r viktigare &n intensiteten
(van der Voort et al., 2009). Ifrdga om personalens bemétande gentemot de anhoriga
poingterar van der Voort et al. (2007) vikten av att vara icke-domande. De anhdriga Onskar
sven mer socialt stdd till personen som drabbats av psykisk ohélsa, exempelvis i form av

dagverksambheter (Rose et al., 2002).

Syfte
Personer som #r forildrar tillsammans med nigon som 4r drabbad av psykisk ohiélsa fyller en
viktig funktion som stéd bade for den som 4r drabbad av psykisk ohélsa och for deras gemen-
samma barn, men far sillan sjilva stod. I foreliggande studie undersoks hur vardagen ér for
dessa personer och vilket stdd de upplever sig behova.

Syftet med studien #r saledes att undersoka hur personer som har barn tillsammans
med en person med psykisk ohilsa upplever att deras livssituation som anhorig paverkar den
egna forildrarollen, samt att kartldgga behovet av stod i deras roller som anhériga och
fordldrar. Mot denna bakgrund kommer féljande forskningsfrigor att besvaras:

1. Hur paverkas personens livssituation av att vara anhérig till en patient i psykiatrin?
2. Pa vilket sitt paverkas fordldraskapet av denna livssituation?
3. Vilket stod upplever personen sig behéva i forhallande till sin roll som anhdrig

respektive fordlder?

Metod
Studien fokuserar pa att beskriva fenomenet att vara forélder tillsammans med en person som
ar eller har varit patient i psykiatrin. For att uppna kunskap kring detta fenomen behdvs en
undersdkningsmetod som pé djupet fngar inneborden i deltagarnas egna upplevelser.
Eftersom en kvalitativ undersékningsmetod baserad pa hermeneutisk fenomenologisk
forskningsansats r sirskilt limplig i detta avseende (Willig, 2008) valdes en sadan metod-
ansats. Ansatsen innebir att ett explorativt forhallningssitt antas gentemot fenomenet som
undersoks, vilket mer specifikt betyder att intresset riktas mot att kartldgga det intressanta
och meningsbarande i subjektets upplevelse av fenomenet i relation till sin livsvérld

(Langemar, 2008). Studien utgar sdledes inte ifran i forvig uppsatta hypoteser, utan vi stravar
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istillet efter att vara si 6ppna som mojligt for att finga fenomenets mgjliga innebdrder 1
individens livsvirld i enlighet med den hermeneutisk fenomenologiska forskningsansatsen.
Fér att f3 tillgang till rika och detaljerade beskrivningar av fenomenet baserades data-
insamlingen pé halvstrukturerade intervjuer. For analys av data valdes analysmetoden
Interpretative Phenomenological Analysis (IPA) sdsom den har beskrivits av Smith, Flowers
och Larkin (2009) och som det redogérs for ldngre fram.

Nedan foljer en kort genomgéng av studiens metodbakgrund, var forforstielse for
forskningsamnet, kvalitetskriterier for kvalitativa forskningsstudier samt det praktiska
tillvigagangssittet under genomfdrandet av studien. Metodbakgrunden och redogérelsen av
var forforstaelse har som malsittning att ge ldsaren mdjlighet att bedéma trovirdigheten och

tillforlitligheten i studiens resultat.

Metodbakgrund

Metodens utveckling fran klassisk fenomenologi, till hermeneutisk fenomenologi redovisas
har for att synliggora studiens vetenskapsteoretiska grund och kunskapsansprak. Darefter
beskrivs metoden IPA (Interpretative Phenomenological Analysis) som ar filosofiskt och
historiskt grundad i hermeneutisk fenomenologi och som tillimpades i denna studie.

Klassisk fenomenologi. I den fenomenologiska metodtraditionen dr kunskaps-
intresset riktat mot hur manniskan upplever sin livsvirld. Upplevelser &r i sig subjektiva,
komplexa och forinderliga fenomen (Smith et al., 2009). De utgdr ett specifikt perspektiv
som #r unikt for varje individ och #r grundat i dennes erfarenheter och position i vérlden. Det
ir saledes den subjektiva upplevelsen, si som den framtrider i individens medvetande nér
denne engagerar sig i virlden runt omkring, och den mening som individen tillskriver det
som undersdks och beskrivs med den fenomenologiska metoden (Willig, 2008).

Husserl kan ses som den moderna fenomenologins grundare (Allwood & Erikson,
2010). Han menade att den subjektiva upplevelsen av ting i vérlden — fenomenen — utgér
fundamentet for vad som kan nas kunskap om och kom med uppmaningen att ga tillbaka till
sakerna sjilva”. Det vill séiga att striva efter att beskriva fenomenen renade frén forutfattade
forestallningar och tidigare teorier om dem (Smith et al., 2009).

Genom att reflektera 6ver vad som i den vardagliga synen pa varlden tas for givet,
intas en position dér virlden och fenomen framstér i ett nytt ljus. Den fenomenologiska
metoden innebir just att inta denna position. For detta utvecklade Husserl en teknik, epoché,
som innebir ett skifte i medvetandet dir all tidigare kunskap om det studerade fenomenet

asidositts. Med hjilp av epochén kan individen, steg for steg, frigéra sig frdn den tidigare
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kunskapen om fenomenet tills fenomenets inre kdrna, dess essens, synliggjorts. Till skillnad
frin manga efterfoljande fenomenologer hivdade Husserl att denna position av ren be-
skrivning av fenomenens essens var mdjlig att nd (Allwood & Erikson, 2010).

Hermeneutisk fenomenologi. Fenomenologin har efter Husser! utvecklats i mdnga
olika riktningar, varav en av dem for samman fenomenologin med den hermeneutiska
traditionen till hermeneutisk fenomenologi. Inom hermeneutisk fenomenologi ses den
fenomenologiska metoden som en tolkande process (Smith et al., 2009) sétillvida att all ny
kunskap om virlden tar sin utgédngspunkt i det redan kinda; i de forutfattade meningarna om
fenomenen. Denna forforstaclse kan méinniskan aldrig helt frigora sig ifran. Tvdrtom &r den
nddvindig for att individen ska kunna skapa mening av vérlden och pa sa siitt tolka den. Nar
forskare forsoker forstd och beskriva innebérden i en annan individs upplevelse sker det 1
form av en subjektiv tolkning, som ofrénkomligen &r férgad av det egna perspektivet pa
virlden. Forskarens roll i den hermeneutiska fenomenologin &r alltsé ett subjekt som genom
tolkning forsoker skapa mening av forskningsdeltagarnas meningsskapande och som aktivt
péaverkar resultatet genom sin forforstaelse (Smith et al., 2009).

Inom den hermeneutiska fenomenologin ses det saledes inte som en mojlighet att helt
asidositta sin forforstielse. Det dr inte heller malet. Med hjilp av inlevelse i forsknings-
deltagarens perspektiv ses det som méjligt att 5ka sin forstéelse for dennes upplevelse och
dirmed nirma sig det studerade fenomenet. Istéllet for att dsidosatta sin tidigare kunskap
strivar forskaren allts efter att bli medveten om och anvinda sig av sin forforstaelse for att
oka sin forstaelse for deltagaren (Willig, 2008). Genom att pendla mellan deltagarens
perspektiv och det egna kan forskarens forforstielse om fenomenet vidgas och omvandlas till
forstaelse. Vixlingen mellan tolkning av delarna och dess helhet bidrar ocksa till att fordjupa
forskarens forstaelse for forskningsdeltagarens upplevelse (Smith et al., 2009).

Interpretative Phenomenological Analysis (IPA). IPA ir en kvalitativ metod med
hermeneutisk fenomenologisk ansats. Den utvecklades av Jonathan Smith under mitten av
1990-talet, i huvudsak for psykologisk forskning. Metoden har ett ideografiskt fokus, vilket
innebir att malet 4r att beskriva individens unika upplevelse och sitt att skapa mening av ett
fenomen. Datans kvalitet kiinnetecknas av djup, variation och detaljrikedom i forsknings-
deltagarnas berittelser (Morrow, 2005). Antalet deltagare i en IPA-studie dr dérfor relativt
litet; Smith et al. (2009) foreslar tre till sex intervjuer for en studie pd masterniva. Bdde Kvale
(2009) och Smith et al. (2009) betonar vikten av att analysen kan goras tillréckligt djup och

genomgéende vilket ofta hindras av att urvalet 4r for stort, snarare &n for litet.
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Smith et al. (2009) beskriver metoden genom sex olika steg. Dessa steg ska ses som
rekommendationer for en systematisk analys som framforallt ska underlatta for nybdrjaren.
Analysen behdver dock inte nodvindigtvis utforas enligt dessa. Materialet som analyseras
utgdrs ofta av de transkriberade utskrifterna av intervjuer med forskningsdeltagare. Efter att
varje intervju har analyserats var for sig gors en jaimforelse av likheter och skillnader mellan
olika fall. Analysen ror sig pa s sitt frin det unika till det gemensamma samt, i takt med att
forskaren engagerar sig i materialet, fran det deskriptiva till det mer tolkande.

Det forsta steget innebir att lisa en intervju flera ganger i syfte att 1ata deltagarens
berittelse komma i fokus. For att gora detta mdjligt kan det vara nédvéndigt att “skriva av
sig” de forsta tankar och kénslor som uppkommer under ldsandet. Det andra steget smélter
ofta samman med det forsta och handlar om att férhalla sig dppen till innehéllet medan det i
textmarginalen noteras sidant som upplevs vara meningsfullt i forhallande till det studerade
fenomenet. Det kan handla om signifikanta begrepp som deltagaren anvénder eller om
forskarens egen tolkning av deltagarens utsaga. Kommentarerna som anges i marginalen kan
sidgas vara en utokning av det ursprungliga materialet da forskarens tolkningar av deltagarens
utsagor har lagts till. I steg tre bearbetar forskaren kommentarerna fran det foregaende steget
genom att forsoka hitta teman som upplevs utgdra kidrnan i deltagarens upplevelse av
fenomenet. Detta steg innebir att materialet dterigen reduceras. Det bor dock géras utan att
forlora komplexiteten i analysen och med en bibehéllen nérhet till deltagarens ursprungliga
berittelse. Det fjirde steget handlar om att ytterligare reducera materialet genom at leta efter
teman som liknar varandra och som kan inordnas under gemensamma dverordnade teman.
Detta resulterar i en struktur med olika temakluster som vart och ett innehéller ett antal
underteman. Hirmed limnas analysen av den forsta intervjun och dérefter analyseras resten
av intervjuerna i steg fem och sex.

[ steg fem analyseras resterande intervjuer sedan var for sig pa samma sétt. Det &r
viktigt att forhalla sig 6ppen for att nya teman kan framtréda i varje ny analys. I det sjdtte och
sista steget soks monster, likheter och skillnader mellan de teman som har framkommit i
analysen av varje deltagares berittelse. Resultatet av detta dr det som, i forskarens tolkning,
utgdr kirnan i deltagarnas samlade upplevelser av det studerade fenomenet (Smith et al.,
2009). For att illustrera resultatet foreslar Smith et al. (2009) att forskaren skapar en tabell av

temakluster och underteman som synliggor relationen mellan dessa.

Trovirdighet och tillférlitlighet

I kvalitativ forskning r det kutym att forskaren redogor for sin forforstaelse. Forskarens
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tidigare erfarenheter, sociala kontexter och kunskaper har betydelse for hur forskaren forstar
det studerade fenomenet. Inom kvalitativ forskning betraktas inte detta som en metodologisk
brist, utan tvirtom ér forforstielsen grundldggande for fsrmagan att skapa mening av vérlden.
Det #r séledes varken mojligt eller dnskvirt att stilla sig utanfor den egna férforstaelsen
(Smith et al., 2009). Elliot, Fischer och Rennies (1999) och Smith (2003) menar att forskaren
bor presentera sin stdndpunkt och sin forforstaelse for att mojliggora for lasaren att forsta
forskarens analys samt att gora egna tolkningar utifrdn det presenterade materialet. Aven
Morrow (2005) betonar vikten av att tydligt formedla sin forforstielse. Hon menar att
forskaren genom att sjilvreflektera kontinuerligt under forskningsprocessen kan minska
paverkan frin férdomar och forutfattade meningar pé det slutliga forskningsresultatet.
Forskarens medvetenhet om sin egen forforstdelse och sin egen paverkan pé forsknings-
processen r saledes ett kriterium for hur tillf6rlitligt studiens resultat &r i kvalitativ forskning
(Kvale, 2009).

En noggrann beskrivning av deltagarna i studien utifran karaktaristika for den aktuella
gruppen ger lasaren majlighet att sjilv beddma relevansen och tillimpligheten i resultatet
(Morrow, 2005; Elliot et al., 1999). I urvalsprocessen finns risk for systematisk selektion, det
vill séiga att enbart en typ av deltagare ur hela gruppen viljs ut (Langemar, 2008). Det kan fa
negativa konsekvenser for mojligheten att beskriva det undersokta fenomenet. Enligt Morrow
(2005) #r det en fordel om det finns ett visst matt av diskrepans mellan fallen eller deltagar-
berittelser som inkluderas i en studie eftersom sannolikheten da blir storre att fenomenets
komplexitet synliggérs och forstas.

Morrow (2005) rekommenderar anvindandet av fa och 6ppna fragor i intervjuguiden,
och att stilla rikligt med foljdfrigor och be om fortydliganden. Detta for att forsidkra sig om
att fa tillgang till deltagarnas berittelser i vilka meningen i och forstielsen av fenomenet
antas ligga, snarare in att f4 svar pa i forhand uppsatta fragor. I kvalitativ forskning &r
kvaliteten, langden och djupet i intervjuerna viktiga kriterier for kvaliteten i studien som
helhet (Morrow, 2005). Vidare menar Morrow (2005) att det kan vara gynnsamt att intervjua
deltagarna ett flertal ganger for att nd maximalt djup och innehallsrikedom i intervjuerna.
Dock menar hon att det finns en risk med detta; dels for att minnet dndras med tiden, dels for
att den ursprungliga intervjun i sig fungerar som en katalysator for foréndring. Smith et al.
(2009) menar 4ven att ett fér omfattande intervjumaterial snarare kan vara ett hinder dn en
tillgang for att kunna géra en djup analys om forskarna ér oerfarna eller har en sndv tidsram.

Elliot et al. (1999) foresprakar anviindande av tabeller for att pa ett for ldsaren

lattoverskadligt sitt presentera resultatet och samband teman emellan; detta for att 6ka
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forskningsstudiens koherens. Bade Elliot et al. (1999) och Morrow (2005) framhaller vikten
av att underbygga tolkningar med citat fran studiens deltagare. Detta for att ldsaren sjdlv ska
kunna bedoma om forskarens tolkningar 4r rimliga och stimmer dverens med deltagarnas
utsagor. Ett 6verdrivet anviindande av citat kan dock leda till svarigheter for lasaren att
avgdra vad forskaren vill fsrmedla med sin analys och resultatet framstar som obearbetat

(Morrow, 2005). Darfor bor forskaren noga avviga méngden citat som anvinds.

Forforstielse

Viktiga komponenter i vér forforstaelse dr vara studier i psykologi och det kommande
yrkeslivet som psykologer. Gemensamt finns ocksé ett intresse for ett holistiskt perspektiv pa
behandlingen av psykisk ohélsa som delvis har paverkat oss genom arbete inom psykiatrisk
oppenvard samt en syn pé individen som en del av ett system (Bronfenbrenner, 1986). Vi fick
i den inledande fasen av uppsatsarbetet héra talas om en sirskild satsning inom psykiatrin for
att uppmirksamma barn som anhdriga till personer med psykisk ohélsa. Intresse vécktes for
omradet och vi kontaktade projektledaren for satsningen. Mot bakgrund av detta utformades
den fragestillning som ligger till grund for studien. Vi &r bada kvinnor, ingen av oss dr
foraldrar eller tillhor sjalva malgruppen.

I relationen till deltagarna ar det viktigt att vara medveten om den maktasymmetri
som foreligger. Aven om vi med intervjuerna vill fora fram deltagarnas egna berittelser dr det
vi som i egenskap av att vara intervjuare sitter ramarna, definierar intervjusituationen och har
fullt tolkningsforetrade i analysen (Kvale, 2009). I psykologutbildningen ingér det moment i
vilka studenterna bedriver terapi. En viktig komponent i det terapeutiska arbetet dr att som
terapeut skapa allians tillsammans med klienten. Aven till deltagarna i studien upplevde vi att
allians uppstod. Ett tecken pa att detta skedde 4r att vi bdda under arbetet med studien
upplevde en hog grad av lojalitet gentemot deltagarna. Denna loj alitet kan ha péverkat
studien pa sa vis att vi tenderade att ta deltagarnas parti.

Under forskningsprocessen har teoretisk kunskap inhdmtats om omrédet, vilket delvis
har kommit att forindra var forforstielse for deltagarnas livsvirld. For att fa en bild av
forskningsfiltet skedde inlisning av litteratur pa omrédet till viss del 1 samband med
utformande av syfte och intervjuguide. Framst skedde dock den teoretiska inldsningen under
och efter analysfasen, vilket #r ett vanligt tillvigagéngssitt i forskning som har en explorativ
ansats samt vid anvindande av IPA som analysmetod. Forskningsfrigorna ér i dessa fall inte
teoridrivna, utan processorienterade och dppna for att analysen kan resultera i att ovintade

teman uppkommer (Smith et al., 2009).
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Urval

Tillgéinglighetsurval tillimpades i studien. Det innebar att kontakt med malgruppen scktes péa
en mingd olika sitt, samt att de personer som tidigast anmilde intresse for deltagande och
som uppfyllde inkluderingskriterierna for mélgruppen fick ingd i det slutgiltiga urvalet
(Langemar, 2008).

Inkluderingskriterierna som sattes upp var att deltagaren ska ha barn tillsammans med
en person som ir eller har varit patient i psykiatrin nagon géng innan barnet/barnen fyllt 18
gr. Detta for att na deltagare som #r anhériga till personer med allvarlig psykisk ohélsa.
Négon avgrénsning kring den sjuke férdlderns typ av psykiatrisk diagnos eller problematik
gjordes inte. Inom forskningsfiltet finns en oenighet kring huruvida anhdriga upplever
skillnader i borda beroende pa vilken psykiatrisk diagnos deras nirstiende dr drabbad av.
Valet att 1ata inkluderingskriterierna vara 6ppna for flera typer av diagnoser togs dock mot
bakgrund av den forskning som har visat att anhorigas borda tycks vara kopplad till de
problembeteenden som den sjuke uppvisar, snarare #n till specifika psykiatriska diagnoser
(Ostman, 2000). Valet var dven pragmatiskt i det att misstanke fanns om svarigheter att né
intervju-personer om malgruppen snivades in ytterligare. I studier géllande anhdriga till
personer med psykisk ohélsa inkluderas sillan personer med missbruks- eller
beroendeproblematik (Sjoblom, 2010; Ostman, 2000). I foreliggande studie har rekryteringen
riktat sig till anhoriga till personer drabbade av psykisk ohilsa, dock kan det inte uteslutas att
det kan forekomma missbruks- och beroendeproblematik utéver den psykiska sjukdomen hos
de drabbade. Inkluderingskriterierna utesluter inte heller att deltagaren sjilv ndgon gang har
drabbats av psykisk ohilsa. Forskning visar att det finns en forhojd risk att anhdriga sjélva
drabbas av psykisk ohilsa (van der Voort et al., 2007). Kriterierna &r ppna for att deltagaren
kan leva och bo tillsammans med den sjuke fordldern eller inte gora det.

Sammanlagt anmélde atta personer intresse for deltagande i studien. Av dessa aita foll
tv personer bort, den ena pa grund av hon inte métte inkluderingskriterierna och den andra
pa grund av att vart email gillande intervjubokning inte besvarades.

Rekrytering. Rekryteringen av deltagare till denna studie har gjorts i tvd faser med
olika metoder pa grund av svarigheter med att nd malgruppen. Tva deltagare naddes genom
en kontakt inom psykiatrin, en deltagare rekryterades via en intresseforening och tre deltagare

néddes via ett forum pa internet.
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Fas 1 - rekrytering via psykiatrin. Via en FoUU-koordinator' inom psykiatrin
etablerades kontakt med barnombud® inom psykiatrin pa atta orter i Sydsverige. Barn-
ombuden formedlade information om studien till behandlare pa psykiatriska avdelningar pa
respektive ort. Behandlarna informerade om studien samt ldmnade ett informationsbrev till de
patienter de traffade som ir foraldrar, alternativt direkt till anhorigforéldern i de fall
behandlaren triffade denne. Brevet innehéll information om studien och instruktioner for
intresseanmilan (se Bilaga A). Efter tre manader hade emellertid inte denna rekryterings-
strategi resulterat i ndgon kontakt med personer ur mélgruppen och dérfor pdbérjades dven
rekrytering med andra metoder parallellt.

Fas 2 — rekrytering via kontakter, intresseforeningar och sociala medier. I denna fas
utskades det geografiska omradet for rekryteringen till att omfatta ven delar av Mellan-
sverige utifran vara praktiska méjligheter, och for att ytterligare ka chanserna att né
malgruppen erbjdds deltagarna en biocheck.

En privat kontakt med en samordnare for inflytandefrigor inom psykiatrin formedlade
information om studien direkt till personer i malgruppen. Dessa anmilde sedan sitt intresse
for att delta i studien till oss. P4 detta sitt rekryterades tva deltagare.

Fér att nd malgruppen kontaktades intresseforeningar for olika psykiska sjukdomar
via telefon och mail med en forfragan om att hjilpa till med att sprida information om studien
till sina medlemmar och andra personer ur malgruppen de stod i kontakt med. Alla féreningar
fick via mail eller post ta del av ett informationsbrev (se Bilaga B) som vinde sig till
malgruppen och innehéll information om studien samt instruktioner for intresseanmélan.
Sammantaget kontaktades atta foreningar, varav fem stycken dtog sig att formedla
information om studien. Dessa valde att informera sina medlemmar via sin hemsida, pa mail,
genom att dela ut brev pa méten eller genom att direkt ringa till de medlemmar som tillhorde
malgruppen. Till tvd av féreningarna inbjods vi att komma och presentera studien pa
medlemsméten. Genom intresseforeningarna rekryterades en deltagare till studien.

P4 tva nitfora som riktar sig bade till personer drabbade av psykisk ohilsa och deras

anhériga publicerades inlégg i diskussionstradar med samma information som i informations-

! FoUU-koordinatorn ansvarar for arbetet med forskning, utveckling och utbildning inom
psykiatrin.

2 Barnombud finns i det aktuella linets alla verksamheter dér patienterna &r over 18 ar.
Barnombuden ska fungera som stod till alla anstéllda géllande frigor som rér barn och
foraldraskap. De har kunskap om vilka méjligheter till stod som finns inom kommun och
landsting for barn och féréldrar ndr en fordlder ar psykiskt sjuk eller har missbruksproblem.
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brevet som skickats till intresseféreningarna. Aven pa det sociala mediet Facebook public-
erades information om studien pé en intresseorganisations sida. Kontakt med fem personer
uppnaddes via ett forum, varav tre inkluderades i studien.

Deltagare. Samtliga personer som visade intresse for att delta i studien (inklusive de
tva som foll bort i urvalet) dr kvinnor. Tre av kvinnorna bor i Sydsverige, resterande tre bor i
Mellansverige. Aldern dr mellan 34 och 56 ar. Fyra av kvinnorna lever tillsammans med den
sjuke fordldern och tva av dem har separerat men har fortfarande kontakt med den sjuke
foraldern. Tva av kvinnorna har inte haft ndgon kontakt med psykiatrin for egen del. Ovriga
fyra har haft kontakt med psykiatrin. Tre av dem har eller har haft diagnoser inom
depressionsspektrumet, tva av dem har diagnosticerad ADHD och en har varit patient i
psykiatrin till foljd av psykisk ohélsa orsakad av en kronisk fysisk sjukdom. Fem av sex
kvinnor ir etablerade i arbetslivet.

Antalet barn i férhallandena #r antingen ett eller tva. I nagra fall debuterade
sjukdomen hos forildern redan innan barnets fodsel och i andra fall efter fodseln. Detta
varierar dven inom familjer vilket innebér att det dldre barnet var fott nir fordldern blev sjuk
och det yngre syskonet foddes efter debuten. Majoriteten av barnen var mellan ett och fyra &r
gamla di forildern blev sjuk. Det barn som var dldst vid fordlderns sjukdomsdebut var vid
tillfallet 15 ar.

De sjuka forildrarna uppges samtliga ha diagnosen bipoldrt syndrom. Aven psykos,
aspergerliknande drag, missbruk och empatistorning férekommer enligt deltagarna hos nagra
av de sjuka forildrarna. Fem av de sex sjuka fordldrarna har ndgon géng varit inlagda pa

psykiatrisk avdelning.

Datainsamling

Data samlades in med halvstrukturerade djupintervjuer. Denna datainsamlingsmetod ger
deltagarna mojlighet att relativt fritt beskriva och reflektera ver sina erfarenheter och
upplevelser med egna ord. Djupintervjuer kan darfor ge tillgang till rika och detaljerade
berittelser om upplevelser av det undersokta fenomenet frin intervjupersonens egna
perspektiv (Smith et al., 2009). Denna typ av data passar studiens syfte och kunskapsansprdk
vil. Malet med halvstrukturerade djupintervjuer 4r att forsoka lata deltagarnas berittelser
komma fram med s lite styrning utifran som méjligt (Kvale, 2009), detta efterstrdvades i
foreliggande studie. Det gér dock inte att komma ifrén att en intervju dr en interaktion dar
bade intervijuperson och intervjuare dr aktiva aktorer i att konstruera kunskap.

Meningsinnehall hittas siledes inte i intervjun, utan skapas snarare under intervjuprocessen
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(Kvale, 2009). Den kontext intervjun utspelar sig i och intervjuarens inledande fragor
paverkar intervjupersonens svar, vilka i sin tur péverkar inter-vjuarens f6lj ande fragor och sé
vidare (Smith et al., 2009). Intervjuprocessen kan dérmed ses som skapande av data snarare
4n ren datainsamling (Langemar, 2008).

Material. En intervjuguide utformades med studiens syfte och forskningsfragor som
grund. Intervjuguiden bestod av fyra huvudomréden: 1) Insjuknande/Upptakt, 2) Forklara for
barnen, 3) Paverkad livssituation, och 4) Stdd, samt forslag till frégor och foljdfragor inom
varje omrade (se Bilaga C). Dessa huvudomraden valdes ut for att fora in intervjun pa &mnen
av relevans for studiens syfte. Intervjuguiden avségs vara ett stod for intervjuarna att fokusera
intervjuerna kring forskningsomradet. Vikten har dock legat pd att lata intervjupersonernas
berittelser styra utformningen av intervjun. Sdledes har samtliga intervjuer fatt nagot olika
form och innehall.

Infér den forsta intervjun rollspelades intervjuer utifrdn intervjuguiden oss emellan
samt med tva personer ej tillhérande malgruppen for att upptécka brister, ge oss mojlighet att
trina pa intervjusituationen och for att koordinera var forstaelse av fragomna.

Procedur. De sex intervjuerna genomfordes under en treveckorsperiod hosten 2011
och delades upp s4 att vi utforde tre intervjuer var. Intervjuerna genomférdes av en person,
vilket avsigs bidra till en tryggare intervjumiljo for deltagarna. Deltagarna fick komma med
onskemal om var intervjuerna skulle genomféras. En intervju genomfordes i deltagarens hem,
tvd intervjuer utfordes i ett enskilt rum pé deltagarnas arbete och tre intervjuer skedde i
samtalsrum pa psykoterapimottagningar. Nar intervjuerna utfordes i deltagarnas hem eller
arbete understroks vikten av att intervjun kunde utforas ostort.

Intervjuerna inleddes med att deltagarna informerades om studiens syfte och
uppligget for intervjun. Vidare forklarades hur intervjumaterialet skulle anvéndas i studien,
samt att alla uppgifter som kunde knytas till deltagarna skulle &ndras och anonymiseras. De
informerades dven om sin ritt till att avsta frin att besvara frdgor och att nér som helst
avbryta intervjun. Deltagarna informerades pa forhand om ait intervjuerna skulle spelas in
med hjilp av mp3-spelare. Muntligt samtycke till deltagande i studien och till att bli inspelad
inhamtades innan intervjun inleddes. Intervjuguiden anvéndes under intervjun for att
sikerstilla att de pa forhand definierade intresseomradena berdrdes, men i ovrigt fick
deltagarna beritta fritt.

Lingden pé intervjuerna varierade mellan ca 70-135 minuter, varav merparten av
intervjuerna varade i ca 120 minuter. En deltagare var vid intervjutillfillet sjuk och berittade

om dubbelseende och daligt minne. I sin helhet bedomdes detta dock inte ha paverkat
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intervjuns kvalitet i negativ bemérkelse eftersom deltagaren forefoll vara konsekvent i sina
utsagor. Intervjun inkluderades foljaktligen i studien. Alla deltagare mottog en biocheck som

tack for sitt deltagande i studien efter avslutad intervju.

Analys

Fokus i en IPA-analys ar framférallt att tolka meningsinnehdllet i intervjupersonernas
berittelser. En transkribering av en intervju bor forsoka fanga allt material som upplevs som
meningsfullt for deltagarnas upplevelse (Smith et al., 2009). De utférda intervjuerna
transkriberades dirfor ordagrant, vilket innebér att allt verbalt innehall nedtecknades. Aven
icke-verbala uttryck som upplevdes som betydelsefulla for intervjuns meningsinnehall
transkriberades. Det icke-verbala innehéllet kunde till exempel rora sig om skratt, suckar,
stakning, pauser och forandringar i rostlaget. Enligt Kvale (2009) ar transkribering en
tolkande process som ofrinkomligen formas av transkribentens bedémningar och beslut och
dir den resulterande texten kan ses som en rekonstruktion firgad av transkribenten.
Transkribering dr en verséttning fran en spraklig form till en annan vilket alltid innebir att
visst virdefullt innehall gar forlorat. Rosten och intonationerna i det levande muntliga
samtalet i intervjusituationen skalas av och avkontextualiseras i den skrivna texten (Kvale,
2009). Intervjuerna transkriberades av samma person som genomfort dem for att kunna dra
nytta av den kunskap om den specifika intervjukontexten som intervjuaren hade i tolkningen
av deltagarens uttalanden och ddrmed i hogre grad kunna fanga meningsinnehéllet i
deltagarens upplevelse. Transkriberingen gjordes med hjalp av dator och transkriberings-
programmet Express Scribe.

Efter att intervjuerna transkriberats lyssnade vi igenom de intervjuer som vi sjdlva
inte utfort for att fa en kinsla for deltagarna och kontexten, for att ddrmed méjliggora en
djupare forstielse av meningsinnehallet i enskilda uttalanden. Direfter paborjades arbetet
med att analysera de enskilda intervjuerna. Vi valde ut en av intervjuerna och analyserade
den tillsammans. Intervjun listes igenom tvé ganger. Direfter kommenterades innehallet 1
intervjun; till en borjan gemensamt och nér en strategi arbetats fram fortsatte arbetet

individuellt. Ett exempel pa kommentarer utifrén et citat foljer nedan.
Citat: ”Mm. Ja, att uppritthilla alla strukturer runt familjen. F& mat pé bordet och

himta och limna och kéra hit och dit och se till att deras liv gick sd normalt som

mojligt fast de saknade en fordlder. ”
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Kommentarer: Uppritthalla alla strukturer — Rutiner i vardagen. Halla det normalt for
barnens skull? Hur vill barnen ha det? Trygghet, kontroll och forutsigbarhet.
Trygghet = forutsigbarhet? Mat pa bordet — Overleva, basala behov, det praktiska.
Saknad — Sorg. En forilder ér borta men inte doéd. Ovisshet.

Nér hela intervjun hade kommenterats tog vi ut teman i intervjuerna med végledning av
kommentarerna. Ur ovan ndmnda citat och kommentarer plockades exempelvis foljande
teman ut: Uppritthalla vardagen for barnen skull, Overleva, Saknad. Alla teman som
framkommit i den transkriberade intervjun placerades dérefter in i temakluster utifrdn

liknande meningsinnehéll. Exempel:

Temakluster: Halla stillningarna i kris
Underteman: Uppritthalla rutinerna for barnens skull — skapa forutsigbarhet, Sa
normalt som méjligt, Halla ihop familjen — det viktigaste, Automatik — 6verleva, gora

det som krivs, hélla nisan 6ver ytan

En lista med temakluster och underteman forekommande i intervjun skapades. Direfter
analyserades de resterande intervjuerna individuellt av den person som genomfort intervjun
enligt monstret: dubbel genomlésning, kommentering av innehdllet och skapande av
temalistor. Nir alla sex intervjuer analyserats anvindes de sex temalistorna som
utgangspunkt for att séka monster, likheter och skillnader mellan de teman som forekommit 1
deltagarnas berittelser. Materialet fran de sex temalistorna, som representerar det samlade
intervjumaterialet, omorganiserades i nya kluster och underteman. Exempelvis tolkades
temaklustren Uppritthilla ordning i kaos, S& normalt som mdjligt, Hantera kris och Halla
stillningarna i kris ha liknande meningsinnehall och inordnades i det nya overgripande temat
Normalisera det onormala for barnen. De nya klustren och undertemana som skapats
sammanstilldes i en slutgiltig temalista och redovisas i tabell 1 i resultatdelen. Utifrén denna
tabell skrevs resultatet. Under arbetet med den skriftliga framstéllningen av resultatet
fortsatte analysen eftersom vi d& kunde se samband som tidigare inte observerats. I
resultatdelen anvindes citat fran intervjuerna for att illustrera de teman som vi har tolkat

fram. Dessa citat anpassades till skriftsprék for att underlétta ldsningen av texten.
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Etiska stillningstaganden

En diskussion kring etiska aspekter av de olika delarna av studien har forts mellan oss och
med uppsatshandledaren genom hela forskningsprocessen; fran val av forskningsomréde,
rekrytering och genomforande av intervjuer, till analys och framstéllning av resultat och
diskussion. Vetenskapsradets (2002) forskningsetiska principer och rekommendationer for
humanistisk- och samhillsvetenskaplig forskning har tagits i beaktande. Aven om det finns
generella riktlinjer och principer att tillga 4r det viktigt att vara 6ppen for att nya etiska
fragestillningar, unika for just de situationer som den aktuella studien skapar, uppkommer
(Smith et al., 2009).

Alla deltagare i studien har frivilligt valt att delta och har getts méjlighet att ge
informerat samtycke till deltagande i studien. Information om studiens syfte, publicering av
rapporten, inspelning av intervjun och konfidentialitet gavs skriftligen i informationsbrevet
som deltagarna tog del av innan de anmdlde sitt intresse att delta i studien. Dessa uppgifter
upprepades dven muntligt i intervjusituationen innan intervjun startade. Konfidentialiteten
innebar bland annat att alla uppgifter relaterade till en viss intervjuperson — sdsom person-
namn, orter och sjukhus — dndrades. Av sdkerhetsskil skickades inte heller ljudfiler och
transkript som inte var avidentifierade per mail.

Med tanke pa intervjuns karaktir och innehéll fanns pa forhand en tanke om att starka
minnen kunde vickas och upplevas som kinslomissigt pafrestande av deltagarna. Deltagarna
informerades i intervjusituationen om sin rétt att endast svara pa de fragor de ville samt att de
nér som helst kunde avbryta intervjun. Intervjuerna avslutades dven med frigan om intervju-
personen upplevde sig ha ndgon att prata med for att eventuellt kunna finga upp de personer
som hade behov av s&dant stéd. Vi hade i dessa fall majlighet att tipsa personen om var den
kunde vinda sig for att f4 hjilp. Intervjupersonen uppmanades &ven i slutet av intervjun att
kontakta oss om det uppkom nagra ytterligare fragor kring studien.

En ambition med studien var att synliggdra den aktuella malgruppen och deras unika
erfarenheter av sin livssituation. Vi har strivat efter att deltagande i studien ska vara en
givande och en 6verlag positiv upplevelse for de enskilda deltagarna. Flera deltagare
uttryckte i samband med intervjun att de var ndjda med att f& berétta om sina erfarenheter och
f4 mojlighet att bidra till att malgruppens livssituation blir uppmérksammad. Férhoppningen
har #ven varit att studien ska resultera i kunskap som i foérlingningen kan bidra till ett utdkat
stod och en forbittrad situation fér den mélgrupp som deltagarna representerar.

Vetenskapsradet (2002) rekommenderar att forskaren erbjuder deltagarna méjlighet

att ta del av etiskt kénsliga avsnitt och kontroversiella tolkningar innan publicering av
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rapporten. Denna méjlighet till insyn och inflytande 6ver hur deras uttalanden analyseras

eller tolkas gavs inte till deltagarna i denna studie. Detta kan anses utgora en brist 1 studien,
men var ett beslut som anségs nédvindigt med tanke pa den begransade tidsram som studien
utférdes inom. Det 16fte om anonymitet som givits till deltagarna anses vara nog i det hér
fallet. Vid bearbetning av data har stor vikt lagts vid att anonymisera alla uppgifter som kan
tankas identifiera enskilda intervjupersoner eller vara till men for deltagarna. Deltagarna
erbjods i enlighet med Vetenskapsradets (2002) rekommendationer méjlighet att ta del av den

firdiga uppsatsen, vilket samtliga 6nskade.

Resultat
[ resultatdelen bendmns den som #r anhérig till och samtidigt har barn tillsammans med en
person drabbad av psykisk ohilsa som anhéorigfordlder. Om den person som ér drabbad av
psykisk ohilsa och samtidigt &r fordlder anvinds begreppen den sjuke fordldern och den
nérstdende.

For att underlitta lisningen av resultatet har anhorigforildrarna givits fingerade
namn: Maria, Lena, Ulrika, Sanna, Margareta och Karin. I de fall familjemedlemmar ndmns
s& har dven de fatt pseudonymer. I resultatet har vi valt att dterge anhorigfordldrarnas roster 1
presens for att ge framstéllningen en berittande ton. Lasaren bor dock inte tolka detta som att
anhorigforildrarna nédvindigtvis har samma uppfattningar idag.

I tabell 1 foljer en sammanstéllning av de teman och underteman som utgdr resultatet

i studien, direfter redovisas alla teman och underteman i text.
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Sammanstillning av teman och underteman

Tabell 1

Studiens teman och underteman illustrerade i tabellform

Tema Undertema Undertema till undertema
Leva pa sparlaga Sviktande ekonomi
Krympande vénkrets

Standig beredskap for kris

Tredubbelt fordldraskap

Normalisera det onormala
for barnen

Psykiatrin ser inte
familjen

Behovsstyrda
interventioner

Ingen egentid med
utmattning som foljd
Minskade prestationskrav
och pragmatisk acceptans

Vara uppmérksam pa
varningssignaler
Soka stod och skapa
skyddsnit

Ensam vara bade mamma
och pappa

Bli forélder till den sjuke
foraldern

Vara familjens buffert

Skapa och uppritthélla
rutiner i vardagen
Beritta eller inte berétta
om sjukdomen

Brist pa information och
kommunikation

Inte barnanpassat inom
psykiatrin

Inte rustad att virda den
sjuke fordldern hemma

Smoérgésbord av
interventioner

Triaffa andra med liknande

erfarenheter

Fa paus fran ansvaret
Egen kontaktperson 1
vérden

Kompensera for
avsaknaden av den sjuke
fordldern

Barnen i f6rsta hand

Balansgang gillande
autonomi
Tillgodose den sjuke
fordlderns behov
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Genomgang av teman och underteman
De teman och underteman som utgdr resultatet i denna studie redovisas nedan.

Leva pa sparldga. Anhorigforildrarna beskriver att den andra fordlderns sjukdom har
haft en stor inverkan pa vardagslivet pa flera plan. Familjens ekonomi har i ménga fall
forsamrats, det sociala nitverket har krympt och den egna kapaciteten upplevs vara
reducerad. Berittelserna ger intryck av att anhdrigfordldrarnas liv nu gar pé sparldga. [
anhorigforildrarnas berittelser terkommer ett inslag av acceptans. De konstaterar att livet
inte blev som de hade tinkt sig, men att de nu fir gora det bista av situationen som de
befinner sig i. Ett pragmatiskt synsétt kan skonjas i utsagorna; det som behéver goras gors.

Sviktande ekonomi. Familjernas ekonomiska situation har férsamrats dels pd grund
av att den sjuke forildern inte 4r kapabel att arbeta som forr, dels pa grund av att anhorig-
forildern har valt att g ner i arbetstid for att hantera vardagens krav eller att de sjélva har
blivit sjukskrivna. Nagra av anhérigforaldrarna har dven valt att byta till mindre krdvande
arbeten for att kunna skota allt i hemmet eller for att ta hand om sin hilsa. Maria berittar att
hon har valt att g ner i arbetstid for sitt méendes skull och Ulrika for att kunna ta hand om
sitt barn. En del anhorigforildrar menar att om deras situation hade varit annorlunda sé skulle
de ha haft ett mer tillfredsstillande arbete. Nistan alla anhorigforildrar berdttar att familjen
nagon gang under sjukdomsperioden har haft det sa svart ekonomiskt att det har varit pa

grinsen att de klarat sig.

Men ett tag var det s, du vet diskmaskinen gick sonder och kylen gick sonder och
sadana oforutsedda utgifter, vi hade ju ingen buffert, fér vi hade levt upp var buffert.
Vinsten pa huset och allting hade levts upp under perioder av sjukskrivning och

arbetsloshet (Sanna).

Den ekonomiska forsimringen har medfort att anhdrigforildrarna inte lingre kan géra samma
saker som de gjorde innan den andra foréldern insjuknade; de har fatt anpassa sin livsstil efter
de nya forutsittningarna. I berittelserna mérks det dven att manga av anhdrigforéldrarna pa
det ekonomiska planet jamfor sig mycket med andra familjer. Sanna beskriver denna
problematik pa féljande vis: ”Nu har vi ju inte haft det ekonomiska utrymmet, det har
paverkat. Jattemycket. Fér vi kan inte gora som alla andra. (...) inkomstméssigt har det varit
ren katastrof.” Sanna berittar dven att omgivningen inte har haft forstaelse for deras
forandrade ekonomiska omstindigheter, vilket kan bli ett hinder nér de ska gora aktiviteter

tillsammans med andra. Den forsamrade ekonomin péverkar siledes dven de sociala
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relationerna. 1 de fall d& familjen fatt kraftigt forsamrad ekonomi kan &ven ett inslag av skam
anas i berittelserna.

Krympande viinkrets. De flesta av anhérigforildrarna uppger att deras sociala nitverk
har minskat i omfang. Orsakerna till den minskade vinkretsen &r ménga. En anledning &r att
anhérigforildrarna inte har tid och ork till att uppritthalla sociala relationer; de lagger den
energi de har pa att 6verleva. Tids- och energibrist anges dven som skal till att anhorig-
fordldrarna viljer att prioritera i och strama upp det sociala nitverket; de har farre relationer,
men nagra nira relationer har blivit allt viktigare. En del vinner forsvinner, de kanske inte
forstar, de hor inte av sig och de orkar inte lyssna. Flera av anhorigforaldrarna tycker att

deras vanner har svikit dem.

Det gick bra, men jag kan kdnna mig lite besviken pd omgivningen ddr, att man inte
forstar bittre att nir nigon hamnar i en anstringd situation att man ska finnas till hjalp

(Lena).

Det var ju fiirre och firre som gjorde saker for mig eller tog med mig ut. Jag kinde
inte det som att jag hade nigot stod Sverhuvudtaget. Man mérkte pa dem att "nej, nu
orkar de inte’ de orkar inte hora mer elidnde. S4 det klart att andra, att det var vénner

och bekanta som férsvann (Sanna).

Flera av anhorigforildrarna beskriver att de inte har haft tid eller mojlighet till néjen for egen
del. Lena beskriver att hon har avstatt frin att ga pa bio med vénner eftersom en sédan
aktivitet hade krivt en sa stor mingd forberedelser — som att exempelvis skaffa barnvakt —att
det hade kostat mer energi &n vad biobescket gav. Fér Margareta har bristen pé egentid och
omdjligheten att handla utifrdn sina egna behov lett till att hon beskriver sitt hem som ett
»fingelse” som hon inte kan ldmna. En del av anhérigforéldrara upplever att de blivit
ensamma och isolerade pa grund av sina livsomsténdigheter; till viss del utifran egna val.
Karin sdger foljande: “"Men det &r en lite knepig situation. Det dr det. Ja, jag vet inte. Jag har
nog isolerat mig ganska mycket pa grund av det har.” Andra beskriver att de blev 6vergivna

av sina vanner nir de behovde deras hyilp.

Sa till slut sa tappade jag allt fortroende. Forr var jag vildigt festglad (.. .). Den enda
tanken man har nir man har det si svart: *vem stir pa min sida?” Vi hade s& manga

gister, s manga bjudningar pa den tiden (...) [Jag har] inte nagon jag har kunnat fa
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hjilp av, inte ndgon géng har jag kunnat fa prata, inte négot dverhuvudtaget

(Margareta).

Det #r dven viktigt for anhorigfordldrarna att deras vanner har forstielse for deras livs-
situation och att de kan vara dppna tillsammans med dem. Om vénnerna inte forstar eller

kritiserar alltfor mycket upplevs det som att de lagger sten pd borda.

Man viljer sina vinner. Vi kan inte ha personer runt omkring oss som klankar ner pa
oss for det vi inte dr bra pa, for det &r inget vi gor med flit. (...) eftersom vi dr 6ppna
och tydliga s& maste vi umgas med ménniskor som man kan vara dppen och tydlig

med, man kan prata om vart liv och man kan prata diagnoser och s, sa att det inte &r

négot konstigt (Sanna).

Ingen egentid med utmattning som foljd. Alla anhorigforaldrar beskriver att det inte
har funnits ndgot utrymme for egna kinslor. De har inte haft méjlighet att vara svaga, gréta
eller andas ut, eftersom de anser att de som foréldrar méste vara den som &r stark och stottar
andra. Maria siger s hir: [flera manader senare] borjade mitt riktiga sorgearbete, for det har
inte funnits utrymme for det. Utan jag har hela tiden fatt skjuta tillbaka det for att kunna ta
det andra ansvaret.” Ibland ser inte omgivningen att 4ven anhorigforildern har behov. Sanna
beskriver hur hon blev bemétt av sin omgivning: ”Alla fragade alltid om Stefan [partnern],
men det var vildigt sillan, det var en pa hundra som frégade: "Hur ar det med dig? Det méste
vara jobbigt for dig.”” Aven om anhérigforildrarna beskriver bristen pa egentid som ett

problem, sa finns det ambivalenta kénslor infor detta.

Dir jag da har fatt ta stor del av familjen, alla de saker man méste ha runt om for att

en familj ska fungera. Men jag tror 4nd4 att det har varit bra for min man, det har varit
bra for mina barn. Den det har varit samst for kanske dr mig sjilv. Att jag har satt mig
sjilv pa undantaget, men sen & andra sidan, mar min familj bra sa ar det lattare for mig

att ma bra ocksa (Maria).

Flera av anhdrigférildrarna berittar att de har drabbats av utmattningsdepression. Det verkar

som att ndr den sjuke fordldern har blivit béttre och vardagen har lugnat ner sig ndgot s finns
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det utrymme for anhorigforildern att kunna kénna efter och att de dé riskerar att hamna ien

egen kris.

Det ér ju ett fenomen just det dér att ndr den ena partnern blir sjuk s& héller den andra
stillningarna och nir den blir lite béttre s sjunker man sjilv ner i. Det ar ratt sa

klassiskt (Maria).

Minskade prestationskrav och pragmatisk acceptans. Aven den mentala energin
tycks vara pé sparlaga. Flera av anhorigfordldrarna upplever att de inte har samma kapacitet
som tidigare och de beskriver hur de férsdker anpassa sig efter detta och dndra pé sina

prioriteringar i vardagen. Maria beskriver detta i foljande citat:

Det kan man vil siga har varit den stora forandringen i vardagen. Det har varit att
skala av vildigt mycket, inte som har varit onddigt, men som det inte funnits kapacitet
till. (...) Det fanns inte s& mycket energi 6ver till nigot annat. Nar barnen hade gatt

och lagt sig sa somnade jag, det fanns inget utrymme for négonting i princip (Maria).

Det egna och familjens maende tycks vara det som prioriteras hogre &n tidigare. Férutom att
prioritera berittar anhorigforaldrarna dven om hur de forsdker sénka kraven pa sig sjélva och

ndja sig med att vara tillrackligt bra.

Tills jag insg att jag nog maste sinka ner min ribba for vad en mamma ar. For jag
kan inte vara bide en mamma och en pappa, vilket jag da har varit under valdigt lang

tid. (...) Jag maste vara nigonstans hiremellan i spektrumet (Ulrika).

Man maste ngonstans vara njd med good enough. Att okej, jag gjorde kanske inte
100 % héir men jag hade inte kapaciteten till det, och jag gjorde sa gott jag kunde, med

mina matt. (...) Det 4r nog den stora fordndringen (Maria).

Ett tema som aterkommer i flera av berittelserna ir acceptans. Anhorigforildrarna berdttar
om vikten av att acceptera sin situation och att inte jimfora sig i for hog utstrackning med sin
omgivning. Hir finns en pragmatisk underton; nu &r det som det dr och nu far vi gora det

bista vi kan av det.
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Acceptansen (...) Du lever som du lever. Sa det 4r bara att acceptera. Det ser ut som
det ser ut hemma, jag kan inte jimfora [med andra] (...) Men jag tror att om man ldr

sig det [acceptans], s kanske det underlittar vardagen jattemycket (Margareta).

Stiindig beredskap for kris. Efter att ha genomgatt en stor kris i familjen nér den
andra forildern forst insjuknade tycks det vara gemensamt for anhdrigfordldrarna att rusta sig
for en ny eventuell kris. Genom att skapa en krisplan kan det tankas att anhorigforaldrarna far
en 6kad kinsla av kontroll 1 vardagen.

Vara uppmdrksam pd varningssignaler. ] hopp om att kunna lindra och forhindra
nya kriser forsoker anhérigforildrarna lara sig att kidnna igen tidiga tecken pd att den sjuke
foraldern dr pa vig att bli simre i sin sjukdom. Lena &r stindigt observant pa sjukdomstecken
hos sin partner: ”Man maste kénna efter vildigt noga. Och s ser man ju pa beteendet och pa
blicken.” Sanna beskriver hur orolig hon blir for sin man nér han inte sover ordentligt
eftersom det kan vara bade en utlésande faktor for och ett tecken pa mani.

Anhérigforildrarna dr dven medvetna om sjukdomens hereditet och att barnen be-
finner sig i riskzonen for att utveckla sjukdomen. De soker efter varningssignaler som kan
indikera att barnen pé nagot sitt far illa av situationen, eller att barnen sjélva har eller
kommer att drabbas av nagon form av psykisk ohélsa. Karin och Lena som har barn i tondren,

uttrycker att det kan vara svart att skilja “vanligt” tonarsbeteende fron sjukdomstecken.

D4 tanker jag ju pa att om man borjar se varningssignaler hos nigot av sina barn dé
méste man forsoka agera pa nigot sitt. Sirskilt d& som de nérmar sig tondren att veta
*4r det hir en tonarskris eller haller jag pa att bli som pappa nu?’ Nir kinslorna dnda
gar upp och ner och det 4r inte sa Litt att veta for dem sjilva eller for mig heller, ska

jag sdga. Det dr svért (Lena).

Att uppmérksamma varningssignaler blir en del av ett preventivt arbete i att forsoka forhindra
att barnen ska drabbas av psykisk ohiélsa.

Soka stod och skapa skyddsnit. Att soka och ta emot stéd dr nigot som anhdrig-
forildrarna hade svért for i borjan, men har varit tvungna att lira sig med tiden. Det kan ses
som en process i vilken motstindet mot att vara hjélpsokande forst méste 6vervinnas. Karin
har ett stort behov av stod, men berittar att det tar emot att be om stod frén myndigheter pa

grund av tidigare negativa erfarenheter: “Jag borde kanske forsoka, men jag vill inte. Jag vet
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vad det innebir [att ha kontakt med myndigheter] (...). Jag onskar att det fanns nigot annat
alternativ”’. Andra beskriver att de kommit dver det forsta hindret; att erkénna att de behdver
hjélp. Detta #r en forutsittning for att den sjuke forildern — och i forlangningen dven familjen
— ska fa hjilp. Nér motstandet till att séka stdd har 6vervunnits méste anhorigforéldrarna
lokalisera var hjilpen finns och ldra sig hur de far tillgéng till den. Utifrdn anhorig-
foraldrarnas erfarenheter kan det konstateras att det inte &r en sjilvklarhet att fa stdd till den
sjuke forildern, till barnen eller till sig sjalv. Anhorigforildrarna upplever att de sjélva maste
vara drivande for att fa hjilp och information. Deras berittelser ger bilden av att de maste
vara ihirdiga, palista och medvetna om sina réttigheter for att fa hjélp fran exempelvis
psykiatri och skolverksamheter. Ati sjilv vara drivande i att soka stod ses som nddvéndigt for
att fa den hjilp som behovs. De anhérigforildrar som varit drivande uttrycker ocksa en kénsla

av att vara besvirliga i relation till de instanser som de soker stéd och hjélp frdn.

S4 fick man ju ocksa halla ritt pa att det blev medicin utskriven, att det var rétt dos
och allt det dir. S4 jag kiinde mig som en jikla héxa emellanat. Nar man ar tvungen
att ringa liksom och halla pd och hela tiden sjélv kolla att det blev ritt. (...) Man

maste ligga pé sjilv (Lena).

Jag har varit palést (...) ’ja det hir &r er skyldighet’, och nér man kommer med den
kunskapen blir man jakligt jobbig. Men man blir ocksa, man far &nda viss hjalp. Aven
om de tinker ’javla kirring’ bakom ryggen pa en. Jag tror att den hir tydligheten och
bestamdheten har gjort att vi har fatt rétt sa bra hjilp (Maria).

Att aktivt s6ka stod beskrivs som energikrivande. Lena berittar om hur hennes ork till att
soka stod ibland tar slut och hur hon har sinkt sina krav pa psykiatrins vérd av den sjuke

fordldern.

D4 far man hjilpa sig sjélv och du vet nir man hjalper sig sjilv... man trottnar i det,
man resignerar. Man tinker att huvudsaken ér att det blir utskrivet piller p& apoteket
och att de intas. Alltsd man vrider ner alla krav och forvéntningar (...). Det tar
jattemycket energi. Att fa tag p& den person som vill hjlpa och vill lyssna och vill

forsta och allt det dir (Lena).
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En likhet i berittelserna ir redogérelser om vikten av att vara stark som person for att fa hjalp
och stod. Anhorigférildrarna ser egen styrka som oumbirlig for att klara av den aktuella
livssituationen. Ulrika forklarar att hon som anhérigforilder maste vara “stark som en hést”
for att klara av det hela och att det inte 4r alla foréldrar som &r lika starka som hon ér.
Genomgaende kan det anas en ridsla hos anhorigforildrarna for vad som skulle hdnda om de
inte var starka. Det verkar finnas en misstanke om att det inte finns ndgot skyddsnéit som
skulle finga upp dem om de var svaga. Dirfor har flera av anhorigforildrarna skapat egna
skyddsnit av personer som kan gripa in om en ny kris skulle intriffa. I skyddsnéten ingar ofta
det sociala nitverket som familj och vinner, men ocksé forskola, skola, arbete och kontakter i
oppenvérden. Ulrika berattar hur hon tog kontakt med barn- och ungdomspsykiatrin (BUP)
nér den sjuke forildern hade gjort ett sjilvmordsforssk. Detta for att inte behova etablera nya,

for barnet okiinda, kontakter mitt i en ny kris.

Anledningen till att jag tog kontakt med BUP var att jag ville vara inne i systemet om
han [den sjuke foraldern] nu skulle lyckas. Att vi redan skulle ha varit dér, att vi redan
hade en kontakt-person som Ludvig [sonen] litade p4 och som han hade triffat. Fér
om det nu hade varit sa att han hade lyckats med sitt sjalvmordsforsok, da hade jag

statt dir. Jag ville ha en etablerad kontakt (Ulrika).

Sanna och Maria berittar att de har byggt upp ett samarbete med sina barns forskolor for att
familjen ska kunna f3 st6d frén dem om ndgot skulle intriffa. En uppgift som skyddsnéten
har #r att fungera som stod for anhérigforildern sjalv. Genom att planera for en eventuell kris
och soka efter manniskor och instanser som kan fungera som stod skapar anhorigfordldrarna
en tryggare vardag for sig och sin familj.

Tredubbelt forildraskap. Nir den ena parten i fordldraparet drabbas av psykisk
ohilsa innebir det en 6kad belastning for den forilder som inte drabbats. Den person som for
anhorigforildern tidigare har fungerat som partner och medforalder kan inte langre pa samma
sitt fylla dessa funktioner i familjen. Samtidigt som ett viktigt stod i forédldraskapet
forsvinner, si okar belastningen och ansvarsbérdan for anhorigféraldern. Anhérigfordldern
far ensamt ansvar for exempelvis barnuppfostran, ekonomi och allt praktiskt som ska genom-
foras i ett hushall. Férutom att anhorigférildern nu fungerar som bade mamma och pappa for
barnen sa axlar de en ny roll gentemot den sjuke forildern. I denna nya roll ingdr det enligt

anhorigforildrarnas beskrivningar uppgifter som omvérdnad, att skydda den sjuke fordldern
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samt att reglera dennes ansvarsborda. Detta kan ses som att anhérigforildern inte bara &r bade
mamma och pappa it barnen, utan dven intar en fordldraliknande roll gentemot den sjuke
fordldern — pa si vis innebér det att anhdrigforildern har ett tredubbelt fordldraskap.

Ensam vara bade mamma och pappa. For anhorigforildrarna sker det en fordndring 1
forhallande till den egna forildrarollen; de beskriver det som att de &r bdde mamma och
pappa for sina barn. Karin uttrycker det si hér: Ja, man far ju ha s& manga roller. Jag far
vara bade pappan och mamman”. Det innebdr att det ansvar for barnen som de tidigare hade
delat med den andra foridldern nu faller enkom pa deras lott. Dels innebér det en 6kad arbets-
borda for anhérigforaldern gillande praktiska géromal sdsom hamtning och ldmning pa dagis
samt skotsel av det gemensamma hushéllet, dels innebir det en dkad kénslomissig belastning
d4 barnen i hogre utstrickning vinder sig till dem. Sanna beskriver det som att hon helt

plotsligt har blivit en ensamstdende mamma; hon berittar vidare:

Jag skulle skota mitt jobb, jag skulle skota Simon [sonen], jag skulle skéta ett hushall,
jag skulle héimta limna, (...), jag fick ingen tid for mig sjélv, jag var vilse och ensam
och fruktansvirt trétt. Fruktansvirt trtt for jag fick ta allting ju, allting. Rikningar,
hushall, allt (Sanna).

I och med att anhorigforildrarna far fylla rollen som béade mamma och pappa for sina barn s&
blir relationen dem emellan i ménga fall vildigt nira. Anhorigféraldern 4r den som alltid
finns dér for barnet och relationen kan bli nistintill symbiotisk. Ulrika beskriver det som hon
och hennes barn befinner sig i en “bubbla”, och att de bara har varandra. Hon menar att det
inte finns utrymme for henne att vara en délig fordlder eftersom hennes barn bara har henne
att forlita sig pa. Aven Karin beskriver hur hon och hennes barn 4r hénvisade till varandra.
Maria och Lena menar att deras barn knét an mer till dem under den andra fordlderns
sjukdom eftersom barnen blev mer beroende av dem da. Den sjuke fordlderns psykiska
och/eller fysiska franvaro forefaller salunda stéirka relationen mellan anhérigforaldern och
barnen.

Kompensera for avsaknaden av den sjuke fordldern. For att kompensera for
avsaknaden av den sjuke forildern som fordldragestalt vill anhorigforaldern tillfora sd mycket
gott i barnens liv att det dliga végs upp. Det blir oerhort viktigt att vara en bra forélder och
att se till att barnen far en bra och trygg barndom, trots allt. Tanken att barnen ska ha en stark

och vilfungerande relation till &tminstone en vuxen 4r vanligt férekommande. D4 barnen be-
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finner sig i riskzonen for att sjilva utveckla psykisk ohilsa blir det for anhdrigforéldern dn
viktigare att skapa en sé trygg och siker miljé som mdjligt for sina barn. Genom att vara

extra goda forildrar hoppas de kunna forebygga negativa konsekvenser for sina barn.

Jag tror att ett normalt liv hér nere uppvéger det kaoset som den andra [den sjuke
foraldern] [skapar], for hojer man den vagskalen si borde den vigskalen sénkas och

da borde man hamna pa ndgon slags jamvikt (Ulrika).

Barnen ska 2 det s& bra som méjligt och anhorigforaldrarna gor allt vad de kan for att minska
den eventuella negativa paverkan som den andra fordlderns sjukdom har pé barnens levnads-
omstindigheter. Barnen ska inte bli lidande pé grund av en av deras foraldrar drabbats av

psykisk ohilsa.

Om man tinker mer sadr att som barn till en person som 4r manodepressiv, om man
4anda blir sedd eller far ta det lugnt, leva under omsténdigheter som inte &r pressande,

att det pa nigot sitt tar upp [sméllarna]. Ja, si bra liv som mojligt sa att det anda
gynnar. Finns det ngonting dér som jag kan gora, for att hjalpa dem sa att det ska bli s

liten skada som majligt s& vill man ju gérma gora det (Lena).

Barnen i forsta hand. Maria berittar att det viktigaste for henne nér den andre
foraldern blev sjuk var att halla ihop familjen for barnens skull. Det blir centralt att vara en

god forilder for sina barn och att sétta barnen i framsta rummet.

Dir sa jag ’jag fixar inte detta, jag kan inte bade bevaka dig och ta hand om vara barn
och deras behov’. Dir fick jag sitta ett ultimatum: ’jag fixar inte detta och jag maste
prioritera barnen, for jag vet att det finns hjalp for dig att f8’. DA ringer han in och jag
vet inte om han stannade hemma 6ver natten eller om vi korde in samma kvill. Jag
fick lamna tillbaka honom [till psykiatriavdelningen] s att sdga, for att kunna se till
barnens behov. (...) Det kindes fruktansvirt. Samtidigt var jag tvungen for att kunna

ta hand om barnen (Maria).

Eftersom Maria bedémde att hon inte hade kapacitet till att ta hand om bade man och barn sa

var hon tvungen att vilja mellan dem. Hon valde att for egen del prioritera barnen eftersom

45



den sjuke forildern kunde f3 hjilp inom psykiatrin. Detta val beskrivs som fruktansvirt att
behova gora. Men barnens behov beddms ofta av anhérigforildrarna vara sa viktiga att inget
far ga fore.

Flera anhérigforildrar har funderingar kring frigan att separera fran den sjuke
forildern eller att stanna kvar i relationen. Barnen tycks dven i denna fréga utgora ett viktigt
skil till det beslut anhérigforildern tar. Ulrika berittar att hon separerade frén den sjuke
foraldern for att minimera de risker barnet kan utséttas for genom att vdxa upp med en person
drabbad av psykisk ohilsa. Hon sager att hon limnade den sjuke foraldern for barnets skull.
Lena har dven hon haft funderingar kring att limna den sjuke foréldern pa grund av den
belastning hon upplever att det ir att ta ansvar for honom. Hon berittar dock att hon har valt
att stanna kvar i relationen for barnens skull.

Bli fovilder till den sjuke forildern. Anhorigforildrarna beskriver hur deras roll
gentemot den andra forildern foréndras i och med att denne insjuknar. De blir den person
som ser till att den sjuke fordldern far det den behdver for att klara av sin situation. Anhorig-
forildrarna anvinder uttryck som att “curla”, “skydda”, “ta hansyn” och “vérda” nér de

beskriver hur de forhaller sig till den sjuke fordldern.

Det har varit mycket curlande, att jag anstrangt mig for att min man ska kunna glida
fram. Helt enkelt. For att jag har varit ridd om honom. Att gora det s ultimat som
majligt. (...) men nigonstans tar det ju vildigt mycket energi ocksa, det dér curlandet

(Maria).

Lena beskriver det som att hon blivit som en “mentalskétare” for sin man. I méngt och
mycket liknar den roll som anhorigforaldrarna beskriver en foréldraroll. De far ta ett ansvar
for den sjuke fordldern som de annars brukar ta endast for sina barn. Det handlar om att se till
att den sjuke forildern tar sin medicin och gar och ldgger sig i tid, att ta ansvar for hans
relationer, exempelvis till barnen, och att vara den som ser till att han far den vard han
behover. De reglerar vilken nivé av ansvar som den sjuke fordldern behdver ta och anpassar
omgivningen efter deras behov.

De nya rollerna som anhorigféraldern och den sjuke fordldern far i férhallandet tycks
inverka pa deras parrelation. Personen som de blev kéra i och en géng valde att leva sina liv
tillsammans med #r inte lingre densamme och kanske aldrig igen kommer att bli den person
som den en géng var. De har pa sitt och vis forlorat nigon som de hade kér och uttrycker

sorg Over detta.
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Han var som en zombie, si jag kunde ju inte rikna med honom alls till ndgonting. Jag
var vildigt ensam i det dér. (...) Det var skont nér han inte var hemma, for den har
andra minniskan kinde inte jag. Det var inte min Stefan och det var jéttejobbigt

(Sanna).

For att uppritthdlla parrelationen har anhorigforaldrarna blivit tvungna att anpassa sig efter
sin partners nya behov. Flera av anhérigforildrarna beskriver att den psykiska sjukdomen gor
den sjuke forildern egoistisk, vilket kan bli en killa till irritation och orsakar konflikter 1
forhallandet. Nagra av anhdrigforildrarna uttrycker att det &r svért att leva med nagon som ér
drabbad av psykisk ohilsa och att det inte &r en sjalvklarhet att fortsitta forhéllandet. Att
tackla att rollerna i forhallandet forindras kan ses som ytterligare en borda som anhorig-
forildrarna méste béra.

Balansgéng giillande autonomi. Innan sjukdomen debuterade var de sjuka fordldrarna
autonoma individer som var kompetenta och sjilvstindiga. Sjukdomen har sedan i viss mén
reducerat dessa egenskaper. Anhérigforildrarna beskriver hur de forsoker att se den sjuke
foraldern som en vuxen och kompetent individ, men att de ibland maste ga in och beréva dem

deras ritt att sjilva styra sina liv.

Men framforallt i borjan nir han insjuknade akut sd var jag otroligt kontrollerande,
det fanns ju en anledning till det. Han hade inte pejl pa laget. D4 blir det hela tiden

dir, var gar min grans? Vad 4r mitt ansvar, vad blir hans ansvar? (Sanna).

Anhérigforildrarna uttrycker att det inte kéinns bra att behdva ga in och styra, men att de ar
tvungna att gora det. Som Maria uttrycker det sd vill hon inte idiotforklara” den sjuke
forildern, men hon vigar inte slappa allt ansvar till honom eftersom han ér psykiskt instabil.
Det tycks vara av omsorg som anhdrigforaldrarna begrénsar den sjuke fordlderns autonomi.
Anhorigforaldern ger den sjuke fordldern s& mycket ansvar som hon tror att denne kan klara
av. Det verkar inte forekomma att den sjuke fordldern sjdlvmant kraver att fa tillbaka sin del

av ansvaret.

Jag gjorde pa ett vildigt tidigt stadium klart for honom att °du skéter din medicin
sjilv, det dar tar du ansvar for. For det ar ett vuxenansvar som du maéste ta och klarar

du inte det ansvaret sa dr det tokigt, dd behover vi hjilp med det’ (Maria).
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Flera av anhorigforildrarna siger att de efter ett tag inte har energin att ta allt ansvar och
darfor ger tillbaka mer ansvar till den sjuke foraldern. De inser att de inte kan ha allt ansvar
for den sjuke forildern, utan denne maste fa fatta egna beslut dven om det inte alltid faller vl

ut.

Jag orkar inte g i clinch med hans sjukdom, som jag gjorde i bérjan. Utan pa nagot
sitt sd har jag fatt inse att det 4r hans ansvar och jag kan bli jattefrustrerad for jag
tycker att han har jattemycket kvar att jobba med. Han tar inte itu med det, men
samtidigt dr det hans liv och jag ser det pé ett sitt att han far gora sina val. Aven om
det paverkar vart liv negativt, s dr det dndé hans liv och pa nagot sétt kan jag inte

halla pa och... Nej, jag kan inte vara dr, det gér inte. Jag orkar inte (Sanna).

Och da kiinner man s hir att man inte vill dra i nddbromsen hela tiden (...) och det
blir ju en balansgang det dar, att det inte blir for [mycket] liksom. Att han inte ska

klassas som sjuk hela tiden heller. Det 4r svart (Lena).

Det 4r en svar balansgang att hitta en lagom nivé av autonomi for den sjuke foraldern. Det
kan dven tinkas att det 4r en nivé som maste varieras utifrén den sjuke fordlderns méende och
dérfor kan denna balansgéng ses som sténdigt pagéende.

Tillgodose den sjuke fordlderns behov. Anhdrigforildrarna redogér &ven for hur den
sjuke forilderns behov gér fore deras egna. De asidositter sina egna behov for att kunna fa
livet att fungera for den sjuke forildern. Margareta beskriver en situation i vilken hon
bokstavligen och metaforiskt far sta for “hela kalaset”. Den sjuke forédldern vill eller behover

ha ett “’kalas”, men det 4r anhérigforildern som far ordna det. Aven Lena beriittar:

Ja, allisa du vet, man tullar p4 sig sjilv hela tiden. Jag har forsokt fora en dialog med
honom att nu gor jag det har men det 4r faktiskt pa bekostnad av mig. For det ar ju
faktiskt sa att han kan leva sitt liv, han kan leva sin ro pa bekostnad av mig. Jag gér

ut pa grinsen eller vad man ska séga (Lena).

Motiveringen till att anhorigforaldern later den sjuke foralderns behov ga fore sina egna ér
enligt Lena att om det stills for hoga krav pa den sjuke fordldern sé skulle han inte klara av

det han forvintades gora och det skulle resultera i att Svriga familjen drabbas. Hon ser det
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inte som ett aktivt val, utan nigonting hon gjort p& automatik for att Gverleva och for att klara
av att uppritthilla ordningen for familjen. I detta tycks det finnas en rédsla for att den sjuke
foraldern ska forsdmras i sin sjukdom om omgivningen inte tar hénsyn till hans behov.

Vara familjens buffert. Anhorigforildern forsoker skydda bade barnen och den sjuke
foraldern; ibland innebir det att aven skydda dem frén varandra. Barnen ska inte ta skada av
den andra forilderns sjukdom. I vissa fall har sjukdomen skrimmande och véldsamma
uttryck och barnet maste skyddas rent fysiskt. Oftast handlar det dock om att skydda barnen
kinslomissigt, sa att de inte fir psykiska men sasom daligt sjalvfortroende. Den sjuke
fordldern ska framst skyddas ifrdn barnens krav. Anhorigfordldern hamnar i en position mitt
emellan dér hon forsdker att skydda 4t bada hallen. Som svar pa fragan hur det kéndes att

vara i positionen mitt emellan barnen och den sjuke fordldermn sade Maria:

Tudelat kan jag nog siga, dels sa ville jag vara ridd om min man och skona honom si
mycket som méjligt for den stressen det blir, och dels ville jag skydda barnen for att
jag insig ju att om de kommer till sin pappa och han blir arg eller vad han nu blir,
eller inte bryr sig for att han inte har formégan till det, sa skadar det deras relation

(Maria).

Tendensen i anhérigfordldrarnas berittelser verkar vara att prioritera barnen om det kommer
till situationer dir anhorigforildern maste vilja vem som ska vardas och skyddas.

Det tredubbla forildraskapet blir tydligt d& det finns en skillnad i hur anhérig-
foraldrarna beskriver sin belastning nér den sjuke fordldern dr hemma respektive nér han dr
inlagd. I beskrivningarna av hur det &r nér den sjuke foraldern &r hemma forekommer ofta
uttryck som att “ta hansyn” och att “tassa pa ta”. Nir den sjuke fordldern &r inlagd har
anhorigforaldern enbart ett fokus och det &r barnen. Eftersom anhorigforaldern redan utfor
allt praktiskt arbete, 4r bide mamma och pappa for barmen och tar hand om den sjuke
foraldern, s innebir en inldggning av den sjuke fordldern framst en lattnad — det blir en
person mindre att ta hand om. Lena séger att inldggningen var positiv eftersom den forde med

sig att det blev lugnare ddrhemma. Maria beskriver skillnaden sé hér:

For att for barnen blev det ju vildigt konkret nir han inte var dar fysiskt, men & andra
sidan s hade han ju inte varit dir psykiskt innan heller. Sa avsaknaden fanns ju redan,
men helt plotsligt var pappa borta och det gjorde det samtidigt enklare pa nagot vis.

For da fanns inte den dér osdkerheten. (...) Man behdvde inte tassa pa ta. (...) Jag
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visste att han fick hjilp och d& var mitt fokus pa familjen. S fick vi férséka hinna
med att besoka pappa emellanat men det var littare for familjen att fungera nér han

var inlagd (Maria).

Normalisera det onormala for barnen. Gemensamt for anhorigfordldrarnas
berittelser #r att de med olika medel forsoker att skapa en sa “vanlig” och trygg miljé for sina
barn som majligt under de rddande omstindigheterna, sa att inte barnen péverkas negativt.
Nedan foljer en genomgang av de strategier som anhorigforildrarna anvinder sig av for att
normalisera den onormala situationen och skapa trygghet for sina barn.

Skapa och uppriitthdlla rutiner i vardagen. Ett sitt att skapa en trygg milj6 for

barnen &r att uppritthélla och skapa nya rutiner i vardagen.

Min tanke var att hélla virlden sa fungerande som mgjligt for barnens skull. Att vi
anda skulle forsoka ha de rutinerna som vi hade osv. Ja, att uppritthalla strukturer runt
familjen. F4 mat pa bordet och himta och ldmna och kéra hit och dit och se till att

deras liv gick si normalt som méjligt fast de saknade en fordlder (Maria).

Citatet visar att det anses viktigt att barnen ska ha det s& normalt som méjligt i sin vardag, det
vill séiga att deras virld inte ska paverkas av att en av deras foréldrar har drabbats av psykisk
ohilsa. Genom att fortsitta vardagslivet som det var innan sjukdomen kom in i familjen
forsoker anhorigforildrarna att avdramatisera det som skett. Det kan anas en tanke om att det
viktigaste #r att barnen ska ha det s& bra som mojligt trots att familjen befinner sig 1 en for

dem onormal situation.

S4 att ddrfér ska allting vara normalt hir hemma. Middag klockan fem,
fotbollstrining, fredagsmys och 16rdagsgodis (...). Tryggt, tryggt, tryggt.
Fér da tror jag att det hjdlper den dér skakiga arenan (Ulrika).

Genom att halla fast vid rutiner som exempelvis fasta tider f6r middag och 16rdagsgodis
skapas trygghet i en annars kaosartad situation. Ulrika férsoker dstadkomma en trygg och
forutsagbar milj6 for barnet i det egna hemmet.

Bevriitta eller inte beritta om sjukdomen. | berittelserna framkommer det att alla
anhorigforildrar aktivt tagit stillning till hur 6ppna de vill vara med den psykiska ohélsa som

drabbat deras familj. De har alla varit tvungna att fatta beslut om var just deras gréins gér. En
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del har valt att vara 6ppna med sjukdomen, medan andra har valt att inte beritta om den vare
sig for barnen eller for omgivningen. Graden av dppenhet varierar dven beroende pa vilken
kontext anhorigfordldrarna befinner sig 1.

Flera av anhorigforildrarna har lagt vikt vid att tala med sina bamn om den andra
foralderns sjukdom for att avdramatisera situationen. Att forklara for barnen kring psykisk
sjukdom blir en strategi for att normalisera den situation de befinner sig i. For barnen &r det
nagot nytt och skraimmande att deras fordlder har drabbats av psykisk ohilsa; for att under-
litta for dem sa viljer anhorigforildern i vissa fall att ge barnen aldersanpassad information
om vad som hinder med den sjuke forildern. Genom att berétta och forklara vad som pagar

blir situationen mindre farlig och laddad for barnen.

Men om man bara sa som det var, s3 blev det inte konstigt. "Pappa han &r sjuk i
hjirtat. Han #r sjuk inombords, det syns inte utanpd, precis som nér man bryter ett ben
s har pappa brutit ngot inom sig, men du ser inte det. Nu &r han ledsen, men det
kommer att bli bra. Han har en doktor som hjélper honom.” Han var ju liten sa dé fick
man ta ner det, di kunde man inte gora det sa komplicerat. (...) Vi pratar om

diagnosen, vi dr vildigt 6ppna med allt (Sanna).

For barnens skull viljer flera av anhorigfordldrarna ocksa att vara 6ppna med sjukdomen i

omgivningen for att barnen ska kunna fa den hjilp och det stéd de behover.

[ borjan forsokte jag att inte siga ndgonting. Men eftersom det mérktes s vél s& var
jag ju tvungen. Sedan mérkte jag att det blev littare ju fler personer jag informerade.
Jag har aldrig informerat nigon som det inte hjilper, jag har aldrig talat om det for
négon som inte skulle bry sig. Men nér det kommer till sjukvard, till skola, till dagis,
de personer som i alla fall har ndgorlunda utbildning for att ha lite koll, dér det kan
hjalpa, sa har jag berittat det. Jag har sagt det rakt ut, det forsta jag har gjort, forsta
skoldagen och pa dagis for att underlétta forstaelsen for Ludvigs beteenden och for
mig. (...) For det &r inget att skimmas ver och det 4r inget att forsdka hélla tyst om,
for det gor bara saken virre. Det dr bittre att f4 forstaelse fran de arenorna dédr det gar

att fa forstaelse (Ulrika).

Sanna berittar om hur hon valde ut en person ur personalen pa hennes barns férskola att

beritta for och forklarade att familjen behdvde extra hjilp och forstielse for tillfallet. Aven
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Maria berittar om att hon har lagt stor vikt vid att skapa en kommunikation med skola och
forskola for att fa veta om personalen mirker nigot pa barnen och i sé fall snabbt kunna sétta
in dtgarder. Nir de berittar for omgivningen sa bidrar det till att fler personer har gonen pa
deras barn for att se om de behover nigon extra hjilp. Att vara 6ppen med sjukdomen ér dven
ett sétt att visa for barnen att det inte 4r ndgot farligt; att det inte &r ndgot onormalt.

En del av anhorigfordldrarna har dock anvént ett omvént sitt att normalisera vardagen
for barnen, namligen att inte tala om sjukdomen. Anledningen till detta ér att de vill skydda
barnen fran omgivningens och samhéllets fordomar. Genom att délja sjukdomen for barnen
och fr omgivningen forsoker anhorigforildrarna att skydda sina barn frén samhllets
fordomar. Margareta berittar i citatet nedan varfor hon och hennes man inte berittade for sina

barn om mannens sjukdom.

Det ir sikert det hir med fordomar. Vi tyckte inte att det var fint att beritta det,
nagonting som inte #r sa fint i samhéllet kanske, jag vet inte. Fortfarande idag vill jag

inte ga ut och beritta, men det &r klart det kommer fram mer och mer (Margareta).

Att inte beritta om sjukdomen 4r Margaretas strategi for att skydda sina barn frdn samhéllets
férdomar och for att undvika negativa konsekvenser fér dem. Aven de som séger sig vara
mycket 6ppna med sjukdomen po#ngterar att de valjer var, nir och med vem de pratar om
det. Som Maria séger: ”Sedan #r det inte s& att vi har satt upp en lapp i mataffaren.” Séledes
aterkommer strategin att inte berdtta om sjukdomen i vissa sammanhang hos samtliga
anhorigforaldrar.

Psykiatrin ser inte familjen. Psykiatrin avlastar anhorigforéldern genom att ta hand
om den sjuke forildern néir denne mar som allra sémst. Anhérigforaldrarna upplever dock aft
familjen inte far hjilp i dvrigt. Utover omhéndertagandet av den sjuke i den akuta fasen
erbjuds fa eller inga alternativ till stod for familjen. Anhérigforildrarnas beréttelser handlar
ofta om frustration och maktlshet i métet med ett vardsystem som upplevs som slutet och
oflexibelt.

Brist pd information och kommunikation. 1 relation till psykiatrin upplever anhorig-
foraldrarna att det ofta ar svart att fa tillgang till information om vad som hénder i den sjuke
foralderns behandling. Flera anhorigforaldrar beskriver att det viktiga for dem ér att fa
informationen och inte att de nodvindigtvis behdver ha inflytande i behandlingen. Sanna vill
bli mer inbjuden i sin partners behandling for att fa kontroll 6ver vad som hénder: ”Vad

kommer att hinda med hans sjukdom? Kommer han dra? Kommer han forsdka gora sig sjélv
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illa? Jag hade ingen kontaktperson dverhuvudtaget.” Maria beskriver en situation dé hon

forsoker ta reda pa varfor hennes partner stér under vak pd den avdelning han 4n inlagd pa.

Jag gick utanfor dérren och pratade med hon som satt vak. Hon hade inte sa mycket
information att ge. Varfor det var som det var. (...) Da fanns det inte plats pé den
avdelningen han skulle vara pa s3 han hade fatt vara pa en annan avdelning och fran
den avdelningen hade han blivit uppflyttad till den [andra]. (...) S4 att den som satt pa

vak hade inte den ritta informationen frén den andra avdelningen (Maria).

Situationen 4r ett exempel pa hur den till synes enkla information som anhérigféréldern vill
komma 4t tycks vara otillginglig. Ulrika beréttar om hur inséttandet av en ny medicin till den
sjuke fordldern, med en inledande forsémring av sjukdomssymtomen som bieffekt, innebéar

att hennes barn inte kan triffa sin pappa som planerat pa sitt sommatlov.

Helt plétsligt s har han fatt en ny medicin och s ar biverkningen pa den dér
medicinen att han &r délig i fyra veckor. Han [ldkaren] bytte medicin forsta veckan i
juli s& Ludvig kunde inte tréiffa sin pappa pa nistan hela sommaren for han blev
dodsdalig. (...) [Jag vill] f& mycket mer information s att jag i tid kan forbereda mitt
barn for vad som komma skall. Alltsa sddana saker, det 4r sa otroligt dalig

information, att man hela tiden fir komma med saker i efterhand (Ulrika).

En 6ppen kontakt med den sjuke forilderns lakare skulle, enligt Ulrika, kunna innebéra att
hon kunde minska barnets saknad av sin pappa genom att planera sé att barnet kunde tréiffa
sin pappa i de perioder d& han mér bittre. Hon upplever att hon pé grund av informationsbrist
inte har denna m&jlighet. Tanken om att f3 information om behandlingen, allra helst 1 ett
tidigt skede, aterkommer hos flera anhorigféraldrar. Det kopplas till en tro pé att den andre
foralderns insjuknande i mer akuta faser hade kunnat forhindras. Négra av anhorigforaldrarna
uttrycker ocksa en tro pa att egna kriser i form av depression och utmattningsdepression hade
kunnat undvikas om de varit mer involverade i den sjuke foralderns kontakt med psykiatrin.
D4 hade kanske deras maende kunnat uppmirksammas och behandlas tidigare. Exempelvis
sdger Sanna: “Hade jag dé haft en kontakt tror jag att ndgon hade kunnat finga upp mig

innan, sé att det inte gick sa illa som det gick.”
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Flera av anhdrigforildrarna 6nskar att de hade fatt mer information om vart de kunde

vinda sig for att fa stod efter den akuta fasen; att psykiatrin hade kunnat slussa dem vidare.

Att ge en mapp i handen eller ett telefonnummer och i den bésta av vérldar faktiskt
bygga broar over. Att faktiskt siga: "Idag s& har vi Nisse, Kalle, Pelle, Ingrid och
Lena, de mér s& bra idag och det #r vért uppdrag sé idag sétter vi dem i en minibuss
tillsammans med mig och s& kér jag in och visar dem [dagcentret]’. Att man bygger
det dr, att man tar det extra steget. Det tror jag &r en brist 6verhuvudtaget inom vard
och psykiatri att man inte har de broarna. Man gér bara precis exakt det som &r ens
uppdrag for man har inte kapacitet. Man har inte téanket utanfor boxen, dér man
behdver bygga broar med anhorigforeningar, med de personer som har egen upplevd

erfarenhet (Maria).

Inte barnanpassat inom psykiatrin. 1 relation till psykiatrin saknar anhdrigforéldrarna
framforallt stod till barmen och en trygg plats dér de kan 1ata barnen triffa sin sjuke fordlder
ndr han 4r inlagd. De upplever att det &r svart att pa egen hand bedéma vad som kan vara
tecken pa psykisk ohilsa hos barnen och efterfragar professionellt stéd i detta.

Négra av anhérigforildrarna har blivit erbjudna stod till barnen 1 form av barngrupp,
ett familjesamtal med vérdpersonal om forilderns sjukdom samt inbjudan till att delta i
utbildning om sjukdomen. I &vrigt har barnen inte omfattats av négon intervention fran
psykiatrin, Flera anhorigforédldrar har upptackt att deras barn faller utanfor det stod som
erbjuds av psykiatrin pd grund av alder. Maria och Ulrika fér besked om att deras barn ér for
unga for att omfattas av de interventioner psykiatrin erbjuder medan Lenas barn dr for gamla.
Hiir efterfragas flera alternativ till stod samt flexibilitet fran psykiatrins hall. Maria séger:
»Jag menar, det finns manga forildrar som blir psykiskt sjuka som har barn under fem ar eller
itta ar eller vad man nu tinker. Och dér maste finnas ett annat stod”.

Flera anhorigforildrar har funderingar kring att 1ata barnen bestka den sjuke foraldern
pa sjukhuset. Ulrika onskar att hon hade haft niagon professionell att konsultera i frigan:
»Négon som kunde ha kollat av vem Ludvig &r och om han skulle ha klarat det. For jag kan
inte avgora det. Jag vet inte hur det ser ut pa en sddan avdelning, jag har aldrig varit dar”,
Maria upplever att den miljé hon métt i psykiatrin inte underlattar hennes forsok att for

barnen avdramatisera omstindigheterna kring den andre fordlderns sjukdom.
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Just det hir med att ka och hilsa pa pappa. (...). Jag kan ju tycka att varden kanske
inte hjalper till att gora det sa himla normalt. Det &r ju lasta dSrrar naturligtvis och det
maste det ju vara, men nir man kommer in pa avdelningen &r det tjoff in i

besdksrummet, litet rum, inga leksaker fanns det (Maria).

Inte rustad att virda den sjuke forildern hemma. Den sjuke foraldern skrivs ut frén
inliggning i psykiatrin nir den akuta fasen ar 6ver. Att den sjuke foréldern far komma hem
igen behdver inte innebéra att han &r s frisk att han kan fungera som forélder, eller kanske
ens kan ta hand om och ansvara for sig sjilv. Enligt anhorigfordldrama blir det istéllet de som
far hand om den sjuke forildern. Anhérigforildrarnas berittelser visar att det innebér en hog
belastning for dem att ha den sjuke fordldern hemma. Flera anhérigforaldrar beskriver att de

inte kdnner sig rustade for detta.

Det ér de [anhériga] som ska ta hand om hela kakan nér de [sjuka fordldrarnal
kommer hem igen. (...) De behdver ju rustas pa ett annat satt for att klara av att
hantera det hir och dir tycker jag att [sjukvarden] star sig ganska slitt. Man séger sd

hér nir jag frigar *ja men du f3r vil ta och ringa till virdcentralen’ (Lena).

Lena har tidigare beskrivit hur tacksam hon ér for att psykiatrin kunde ta hand om hennes
partner nir han var som mest sjuk. I citatet ovan beskriver hon dock att denna avlastning far
ett abrupt slut nir mannen inte langre &r akut sjuk och kan flytta hem igen. Hon kanner sig
osiker infor att ta hand om sin sjuke partner hemma. Lena siger: ”Sen sa "tack och hej
leverpastej’ lite sd. Man kénner sig ju inte sérskilt rustad, utan vildigt forvirrad”. Mot
bakgrund av att ett tredubbelt fordldraskap tycks aktiveras nér anhorigforaldern ska ta hand
om och skydda bade barn och partner i hemmet ar det forstéeligt att anhorigforaldrarna
kinner forvirring och osikerhet infor den sjuke forilderns utskrivning. Andra anhorig-
foraldrar beskriver 6vergingen mellan att ha sin partner inlagd och att han skrivs ut som ett
“glapp” och ett ”stort hopp”. Aven i Marias berittelse finns exempel pa att psykiatrins stéd
for de anhoriga inte upplevs stricka sig utanfor den akuta fasen: “Sen hade vi nagot sadant
hir, jag minns inte vad det heter, nir de ska aka hem... avslutningssamtal. Och de sa till mig
att sa lange din man #r inlagd hér s har du rétt att fa st6d”.

Behovsstyrda interventioner. I anhorigforildrarnas berittelser framkommer dven

onskemal om vilket stod de hade velat ha och vill ha for att underlitta deras vardag. Alla
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anhorigforaldrar menar att det hade varit hjalpsamt for dem att ha kontakt med andra
personer som delar deras erfarenheter. Aven praktiskt stod i vardagen efterfragas i stor
utstrickning. Nagot som verkar vara centralt for anhorigféraldrarna och som skulle minska
deras bérda i vardagen ér att barnen skulle fa professionellt stéd. For egen del dnskar sig
anhorigforildrarna en plats dir de kunde fa andas ut och hidmta kraft.

Smérgdsbord av interventioner. Anhorigforaldrarna séger sig sakna mdjligheten att
fa vilja mellan flera interventioner fran psykiatrin. Manga av anhorigforéldrarna uppgav att
de blivit erbjudna négon form av intervention, men om inte den passar familjens behov sa
finns det ingen annan hjilp att f3; det borde finnas mer &n ett alternativ. De onskar att stod
kunde skriddarsys efter deras familjs behov och att de sjalva kunde fa vara med och avgora
vilken intervention som familjen ska ha. Maria dnskar sig foljande scenario: ”Att ha som ett
smérgasbord. Att de sa *okej, nu dr din man hér inne, vi ser att ni har barn. Vad behéver ni?
Vi har det hir och det hir. Vilket tror ni skulle passa?’”

Triiffa andra med liknande erfarenheter. Nagot som anhérigforildrarna langtar efter
dr att fa traffa andra foraldrar som har varit med om samma sak, som 4r i samma situation
som de sjélva. De i omgivningen som inte har varit med om samma saker kan om&jligen

forsta vad anhorigfordldern gér igenom.

De kan inte téinka sig in i den situationen, for de har inte varit dar. Det mdste jag siga
att det har vi ocksa upplevt frdn omgivningen; har man inte varit med s vet man inte
vad det innebar. Man vet inte hur anstringande det 4r. Man kan inte sitta sig in 1 det

(Sanna).

Det tycks finnas en stark tro pa att traffa andra som &r i samma situation skulle vara till hjdlp

och att det finns mycket kunskap att himta hos andra anhorigforildrar.

Ja, jag skulle ju ha 6nskat i det dér akuta ldget att f& prata med ndgon person som hade
varit med om samma sak, och jag tror dven for mina barn att fa prata med nigon som
ocksa var barn och som liksom ’ja, men det dér kéinner jag igen.” Alltsd ndgon man
kan spegla sig i och kéinna att, ja men sé hir kan det vara. Den hir levda erfarenheten.
Att inom den nirmsta tiden dér, i alla fall fa triffa och prata med nigon och kunna se

att man inte ir sjélv eller hur de har gjort for att hantera det (Lena).
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Gemenskap 4r nagot som anhérigforildrarna ofta dterkommer till i sina berittelser. De skulle

kunna hémta styrka frin en gemenskap och kinna sig mindre ensamma.

Jag har nigon lingtan efter att triffa ensamma mammor som har upplevt samma
situation. Eftersom det ar s4 drfiligt si kanske barnen ocksé har fatt diagnoser och det
ir ingen enkel sak. Det 4r ganska tufft si d& kan man umgas och ja, jag tror att det kan
underlitta. P4 nagot sitt. Att man kan bade skratta och grata tillsammans och fa
gemenskap eftersom man 4r ganska isolerad och utsatt. Och det 4r sékert ménga andra

som ir det, s4 man kan kinna en gemenskap som kan vara betydelsefull (Karin).

Viktiga funktioner for gemenskapen skulle vara att fsrmedla hopp och visa pa sitt att hantera
den livssituation som de befinner sig i. Nigon som utifran egen erfarenhet kan vigleda
anhorigforildrarna i deras vardag. Ulrika har en vin som har fyllt denna funktion som hon

har funnit stort stod i.

Hon har sagt att det gér 6ver. 'Det kommer en dag nir det inte gor ont. Jag vet att det
inte kénns s nu, men det kommer en dag nir det inte gor ont.” Och nir det plotsligt
kommer den dagen s4, ja fan, hon hade ritt liksom. S& hon har varit en pepp. Hon har

ju varit erfarenheten (Ulrika).

Anhorigforildrarna énskar dven att deras barn ska fa triffa andra barn som delar deras
erfarenheter. Detta for att barnen ska se att de inte 4r ensamma om att ha en forélder som dr
drabbad av psykisk ohilsa och pa sd vis gora det mindre stigmatiserande. Ulrika resonerar
som foljer: ”Jag har ju sagt att *det kan vara bra att triffa barn som ser normala ut precis som
du gor. Och som #r normala, vanliga barn, men som ocksa har det som du har det.”” Verk-
samheter dit bade fordldrar och barn kan vinda sig efterfrigas av Maria: "Jag efterfragar
barngrupper dir barn far triffa barn som har liknande erfarenheter, for att man inte ska tro att
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man ir ensam och leka ut det de behéver leka ut, *igenkénningsfaktorn’”. Enligt anhorig-
foraldrarna finns det i nuliget inte ménga verksamheter som vénder sig till anhorigforéldrar
och deras barn, trots att det verkar finnas en efterfrigan.

Anhérigférildrara efterfrigar dven personal pé olika myndigheter som delar deras
erfarenheter, eftersom de tinker sig att detta skulle leda till att de far mer forstdelse och
kanske mer adekvat hjilp. Det tycks finnas en tanke om att det krévs att andra har samma

erfarenheter for att de ska kunna komma med ritt stéd och rad.
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Fa paus fran ansvaret. Alla anhorigforildrar uttryckte ett behov av att fa en paus frédn
ansvaret de méste ta i sin nuvarande situation. Det kan handla om att & hjalp med praktiska
goromal eller att f4 majlighet att komma bort frin vardagen ett litet slag.

Efterfrigan pa praktisk avlastning &r stor och de anhérigfordldrar som har mottagit
hjilp av detta slag dr mycket tacksamma for den. I mangt och mycket r anledningen till att
praktisk avlastning efterfrigas att anhorigforaldrarna da kan prioritera att ta hand om barnen

och den sjuke férdldern, vilket de anser vara viktigare.

Men for mig 4r det viktigt att jag har tid till mina barn och till min man, vi &r jéttebra
foraldrar nér vi orkar. Men nér vi inte orkar. .. Jag vill inte frantas mitt fordldraskap,
fér det 4r jag bra pd. Men nir vi har de hér tunga perioderna, nér Stefan mér daligt,
(...) da behover man nigon form av avlastning. T4nk om man hade kunnat fa en

hemtjinstare! Som gér hem och ’sitt dig ner nu, sé tar jag tvitten’ (Sanna).

Den praktiska avlastning som oftast 6nskas ér hjilp kring barnen: himtning och limning pa
dagis och barnpassning, men éven stidning och hjalp med matinkép efterfrdgas.

Det finns stora skillnader mellan anhérigforialdrarna rérande hur mycket praktisk
avlastning som har funnits att tillgd. Nagra har haft ett stort socialt nitverk som har kunnat ge
mycket stéd. Ulrika har funnit stort stod i sin syster: “Min lillasyster, hon dr den som har varit
viktigast, for det 4r hon som har stéllt upp véldigt mycket praktiskt. Alltsa rent praktiskt, tagit
hand om Ludvig om jag har jobbat eller om han har varit sjuk.” Andra har inte haft detta
nitverk och har upplevt stor brist pa praktisk avlastning: ”Ténk om nagon kunde himta barn
for en liten peng. Man kunde betala, men var kan man hitta den personen? Ndgon man kan
lita p& (Margareta).”

Ett flertal av anhérigforildrarna efterfragar mojligheten att fi komma bort ett tag fran
sin vardag; att fa en andningspaus. De har en hog belastning i och med ansvaret f6r familjen
och manga beskriver att de har f3 tillfillen for avkoppling. Det kan ibland &ven vara svért att

sjilv se nidr en paus ar nodvandig.

Onskescenariot att nigon kommer och bara tar dig bort for en weekend. Det ricker
inte att man siger *du kan ldmna barnen hér’, utan 'nu kommer jag hem till dig nésta
helg sa tar jag barnen, jag bryr mig inte om vad du siger. S& dker du bort.” (...) For
nir man 4r mitt uppe i en sddan grej, man har s mycket skuld och sd mycket kénslor,

man vill ricka till och man orkar inte kénna, man &r helt blank och sen har man fullt
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med kinslor, det ar ett virrvarr. Blir man tillfrigad och ska ta beslut, da blir det 'nej’

(Sanna).

Omgivningen och de sjilva stiller hoga krav pa dem att vara den starka, stabila fordldern; det
ir inte enkelt att vaga och hitta utrymme for att sinka garden. Om anhérigfordldern sldpper
kontrollen for en stund sa vet de inte vad som kan hinda. Flera av dem beskriver att det finns
en ridsla for att de ska rimna om de slipper pa kontrollen for ett dgonblick. Det finns dock
4dven en tanke om att det skulle vara vilgorande att ha en ventil for sin frustration for att

sedan kunna vara stark igen.

Ja, bara fa ga ut och roka lite, bara 8 vara en sekund for sig sjalv dér man kanske kan
f4 sitta och gréta, eller skrika rakt ut i frustration. For sen nar man kommer in si

maste man vara stark (Ulrika).

Egen kontaktperson i virden. Anhorigforildrarna 6nskar sig en plats inom psykiatrin
eller hilso- och sjukvirden som kan vara deras fasta punkt. De vill veta vem de ska ringa om
nagonting hiinder och veta att den som svarar kidnner dem och kan avgdra vad de behdver.
Flera av anhérigforildrarna onskar att de hade haft en kontaktperson inom psykiatrin nér den
sjuke forildern var inlagd; nigon de kunde prata med och fa uppdateringar om den sjuke
fordlderns hélsoldge av.

Andra onskar att deras barn kunde f3 en kontaktperson, s att barnen har en vuxen
utanfor familjen att prata med om familjens situation. Ulrika 6nskar att pappan till hennes
barn skulle f2 en stédperson som kunde hjilpa honom i kontakten med barnet s3 att de far en
fungerande relation.

Eftersom den psykiska ohilsan for de sjuka foraldrarna gar i skov behdver familjerna
ha ett flexibelt stod. En forutsittning for att stodet ska kunna vara flexibelt &r att den formella
vardgivaren kinner till familjens behov. Genom att ha en kontinuerlig kontakt inom varden
som kan hjilpa till med att vara observant pa varningstecken menar anhorigforaldrarna att det

skulle kunna g att undvika de djupaste svackorna.

Ténk dig att som anhorig f3 komma undan nagonstans (...) Att fé veta att jag kan hora
av mig dit. Jag kan f2 lite rdd och stéd och den kan coacha mig sa att jag kan veta vad
jag ska gora dar hemma och hur pass det ser ut dér egentligen. For nér man lever med

det dir sa blir man lite blind ocks&. Man kanske inte egentligen fattar liget f6rrén han
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ar inlast och innan dess s& kunde man ha gjort s mycket egentligen. S& man skulle

kunna ha stoppat dir (Lena).

Sanna beskriver att hon och hennes familj har blivit runtbollade inom varden och hur
energikrivande det ir att gdng pd géng behova svara pd samma frigor. Hon vill ha en
kontaktperson som har kunskap om familjens sjukdomshistoria och deras behov. Hon 6nskar

sig foljande:

Ett fast centrum, dit vi kan gi. Dir de kdnner mig Sanna, Stefan och Simon och dér de
vet vad vi, dir man inte behover slass hela tiden, eller kimpa for att man ska fi den

hjidlpen man kinner att man behover (Sanna).

Diskussion
Nedan diskuteras inledningsvis studiens resultat. Dérefter foljer en bedomning av studiens

styrkor och begrinsningar. Slutligen presenteras forslag till framtida forskning.

Resultatdiskussion
Det forekommer séllan forskning pa anhériga som dven har barn tillsammans med personen
som 4r drabbad av psykisk ohilsa. Forskningen fokuserar oftast pd anhoriga generellt utan att
specificera deras relation till den som &r drabbad av psykisk ohélsa. Dock har resultaten 1
denna studie ménga likheter med resultat frén tidigare forskning. Anhorigforildrar liksom
andra grupper av anhériga erfar exempelvis en forsémrad ekonomi, ett minskat socialt st6d
och forandringar i rollen gentemot sin nérstiende. Daremot ér resultaten som beskriver
relationen mellan anhérigskap och forildraskap samt dess konsekvenser for den anhdrige mer
specifika for denna studie, frimst pd grund av att gruppen anhorigforildrar séllan har be-
forskats. Gillande stod har vi valt att fokusera pé vad anhérigforildrarna anser om det st6d
som de blivit erbjudna och vilket st6d de skulle vilja ha. I en stor del av den tidigare
forskningen gillande stod har de anhérigas egna asikter inte undersokts, ndgot som vi anser
borde vara grundliggande. Nedan dmnar vi mer ingdende diskutera studiens resultat 1 relation
till tidigare forskning och studiens forskningsfragor.

Vara bade anhérig och forilder. Teoretiskt kan det goras en uppdelning mellan att
vara anhérig och att vara fordlder. Den hir studien visar dock att en sidan atskillnad inte
existerar i praktiken. I sjilva verket forenas dessa bada roller i en och samma person, nagot

som blev tydligt redan under intervjufasen av denna studie. Studiens resultat indikerar att de
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bada rollerna som anhérig och forilder samspelar pé ett sitt som tycks skapa en ytterligare
borda i anhorigforildrarnas livssituation. Att vara anhorig paverkar foridldraskapet och att
vara forilder paverkar anhérigskapet. Anhorigforildrarnas fordldraskap och anhérigskap
samt dess paverkan pa deras livssituation kommer darfor att diskuteras sammanflitat nedan.

Forindringar i vardagen. De forindringar i vardagen som anhorigfordldrarna
upplever har ménga motsvarigheter i tidigare forskning kring andra grupper av anhdriga.
Anhoériga antar en mer omhéndertagande roll gentemot den person som insjuknar, som
exempelvis medfor ett utékat ansvar da den sjukes férmaga till autonomi reduceras (Reinares
et al., 2006). De anhoriga blir vaksamma pa varningssignaler for sjukdomssymtom hos den
sjuke och i foreliggande studie berittar anhdrigforildrarna att de lever i stindig beredskap for
en ny kris. Anhoriga tenderar ocksa att sétta andras behov fore sina egna (van der Voort et
al., 2009), vilket innebér att deras egna behov sidosétts. I likhet med tidigare forskning kan
det dven i denna studie konstateras att anhorigforildrarna far forsaimrade ekonomiska
omstindigheter, krympande vinkrets och forsvagat socialt stod, samt minskade mdjligheter
till fritid. Dessa foréndringar i vardagen medfor en 6kad forekomst av psykisk ohélsa hos
anhorigforildrarna, sdsom utmattningsdepression, liksom hos anhériga generellt. For att
hantera den forindrade vardagen uppger anhérigforildrarna i likhet med resultat frén tidigare
forskning att det blir viktigt att p olika sitt normalisera situationen (Rose et al., 2002),
exempelvis genom att skapa och uppritthélla rutiner i vardagen. Andra ofta forekommande
copingstrategier hos anhorigforildrarna ér att soka information om sjukdomen (Chakrabarti
& Gill, 2002), att skapa krisplaner och att sinka prestationskrav. Att beritta for och involvera
personer i omgivningen i familjens liv 4r ytterligare ett sitt att hantera livssituationen
(Chakrabarti & Gill, 2002). Anhdriga till personer drabbade av psykisk ohélsa upplever en
stor bérda, vilket har framkommit i denna studie och bekriftas av tidigare forskning. De
anhdriga som ir partners till den sjuke tycks uppleva en storre borda jamfort med andra
grupper av anhoriga (Ostman et al., 2005; Lam et al., 2005). Ytterligare studier har funnit att
partners med barn upplever en stotre borda én de utan barn, detta giller kvinnor i hogre grad
(Noh & Avison, 1988). Resultatet fran denna studie bekriftar att det innebér en mycket stor
borda att vara bade anhorig och foralder.

Utokat ansvar och ingen egentid. Nir den andra foraldern insjuknar utdkas anhdrig-
fordlderns ansvarsomride. Anhorigforildern far i méngt och mycket ta 6ver den sjukes
forildraansvar gentemot barnen och intar samtidigt en mer vardande roll gentemot den sjuke
foraldern. Detta innebir ett tredubbelt fordldraskap for anhorigforaldern. Det medfor en

inskrankning av anhorigforildrarnas egentid; om de inte tar hand om barnen s4 tar de hand
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den sjuke forildern. Vid inldggning av den sjuke fordldern avlastas anhorigforéldern i viss
mén, men huvudansvaret for barnen kvarstar s det blir likvil ingen tid dver till anhorig-
fordldern sjilv. Dessutom finns det hos anhorigforéldrarna en tanke om att kompensera for
avsaknaden av den andra forildern, det vill séiga att vara en sa bra forélder att barnet inte
paverkas negativt av att ha en sjuk forélder. Det blir sdrskilt viktigt att vara trygg och stabil
for att barnen ska f en bra barndom trots allt. Anhorigforaldrarna ldgger mycket tid och
energi pa att skapa en trygg omgivning for barnen. Tidigare forskning har funnit att anhériga
upplever att méjligheterna till fritid minskar (Jénsson et al., 2011; Lam et al., 2005).
Anhorigforildrarna understryker att de inte har nagon tid 6verhuvudtaget till sig sjdlva och
sina egna behov. Resultatet pekar saledes pé att anhorigforaldrar har dn mindre tid till fritid
in andra grupper av anhériga. Anhdriga generellt tenderar att sétta alla andras behov fore sina
egna (van der Voort et al., 2009), vilket for anhérigforaldrarna innebdr att deras behov
kommer forst i tredje hand. Bristen pé egentid har fatt som konsekvens att flera av anhérig-
forildrarna har drabbats av utmattningsdepressioner eller utbrindhet.

Skydda familjen. Att anhoriga upplever att de behover vara uppmérksamma och
vaksamma pa varningssignaler for psykisk ohélsa hos sin néirstdende har framkommit i
tidigare forskning (Rose et al., 2002; Baronet, 1999). Fér anhorigforildrarnas del dr detta
viktigt for att hjélpa den sjuke, men dven for att sorja for en trygg hemmiljo for barnen. Pé sd
vis fungerar anhorigforildrarna som en buffert i familjen. Anhérigforaldern gar emellan och
skyddar bamen frin den sjuke fordldern om de tror att det finns risk for psykiska eller fysiska
hot. Anhérigforildrarna ligger dven stor vikt vid att skydda relationen mellan den sjuke
fordldern och barnet. Denna roll som buffert mellan den sjuke och barnen har kon-staterats i
tidigare forskning (Ostman & Hansson, 2002; Granath, 1996, refererad i Skefving, 2005).
Denna tidigare forskning har dock haft fokus pé barn till férdldrar med psykisk ohélsa, och pé
vilka risk- och friskfaktorer som finns i deras omgivning. Fér anhorigforéldrarna tillkommer
ytterligare ett omrade att vara uppméarksam pa: varningssignaler och sjukdomssymtom hos
barnen. Det blir viktigt for anhérigforildrarna att i mojligaste man uppticka eventuella
negativa konsekvenser av situationen hos barnen och for att forséka forhindra att de drabbas
av psykisk ohdlsa.

Fér barnens skull. Att normalisera situationen har enligt tidigare forskning (Rose et
al., 2002) visat sig vara viktigt for manga anhoriga. For anhorigforildrarna uttrycks detta
frimst i relation till barnen. For barnens skull ses det som mycket viktigt att gora vardagen sa
normal som méijligt trots att deras forélder ér sjuk. Det dr for barnens skull som alla rutiner i

vardagen ska uppritthillas. Aven gillande beslutet om att berétta eller inte berdtta om sjuk-
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domen s& har anhérigforaldrarna barnens bésta for dgonen. Anhgrigforaldrarna tar sig i vissa
fall 6ver motstandet till att séka hjilp och stéd och berittar for sin omgivning om sjukdomen
for att de prioriterar det som upplevs vara bést for barnen. I andra fall véljer anhérig-
fordldrarna att inte beritta om sjukdomen, varken for omgivningen eller for barnen. Aven hir
resonerar anhorigforildrarna att det ar for barnens skull som de velat undvika att drabbas av
det stigma det innebir att associeras med psykisk sjukdom. Oavsett vad anhorigfordldrarna
viljer att gora sa kan det konstateras att anhdrigforaldrar motiverar manga beslut utifrén vad
som uppfattas vara bist for barnen. Barnen kommer i forsta hand for merparten av anhorig-
fordldrarna. I den livssituation anhdrigforaldrama befinner sig tycks behovet av att vara en
god forilder intensifieras och bli 4n viktigare.

Efterfrigade forindringar i stod till familjen. Anhérigforildrarna efterfrigar en
forandring i utbudet av interventioner som riktas till barnen, dem sjélva och hela familjen. De
efterfrigar dven en utkad kontakt med psykiatrin. Nedan belyses deras onskemal.

Aldersanpassat stod till barn. Anhorigforildrarna anser att psykiatrin borde vara mer
barnanpassad och efterfrigar ett smorgésbord av interventioner, fran vilket de sjilva kan fa
vilja vad deras familj behover. Flera av anhorigforildrarna har upplevt att psykiatrin inte
kunnat erbjuda 4ldersadekvat hjilp till deras barn och att det funnits f4 alternativ, eller endast
ett alternativ, att tillga. Intressant nog anger vissa att deras barn var for unga for att fa stod,
medan andra att deras barn var for gamla. Fragan dr da vilken alder barnen méste vara i for
att fa st6d? Utifrén anhorigforildrarnas berdttelser kan det konstateras att det behdvs stod
som riktar sig och ir anpassat till barn i olika dldrar.

Barngrupper — gemenskap och professionell hjilp. Det efterfrigas barngrupper dir
personal med adekvat utbildning kunde hjilpa anhorigforildrarna att upptéicka
varningstecken for psykisk ohilsa hos barnen, att barnen blir sedda och lyssnade till. Fér
barnen skulle ytterligare en vinst vara att fa tréffa andra bamn i samma situation och ddrmed fa
kénna gemenskap och uppleva sig mindre ensamma i att ha en forilder drabbad av psykisk
ohilsa. D4 dessa barn tillhor en riskgrupp for att drabbas av psykisk ohélsa under livet
(Skerfving, 2005; Socialstyrelsen, 1999) si torde det vara av stort intresse for varden att
tillgodose de behov av stéd som dessa barn har.

Enklare att fi stod som anhérig. Trots den 6kade medvetenheten inom varden om de
anhorigas viktiga roll i omhéndertagandet av den som drabbats av psykisk ohilsa (Cuijpers &
Stam, 2000), tycks anhorigforildrarna inte uppleva att de prioriteras och uppmérksammas.
Flera av dem beskriver att det dr de som har fatt kimpa sig till det stod som de slutligen fatt.

Anhoérigforildrara beskriver hur starka de tvingats vara for att fa stéd och hur anstrdngande
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det ir att soka stod. Tidigare forskning har bekriftat att soka stod i sig kan orsaka en 6kad
upplevelse av stress hos anhoriga (Rose, 1998, refererad i van der Voort et al., 2007). Att
vara stark beskrivs av anhorigforildrarna som centralt for att klara av livssituationen. De ger
uttryck for att de inte upplever att det finns ndgot utrymme for att vara svag. Mot bakgrund
av det magra utbudet av stod riktat till anhdriga (SOU 2006:100) tycks deras uppfattning vara
befogad.

Mer information och kommunikation. Anhorigfordldrarnas upplevelse av att
psykiatrin brister i att fsrmedla information och att kommunicera med anhdriga bekriftas 1
tidigare forskning (Sjoblom, 2010). Flera anhorigforildrar beskriver att de hade velat fa veta
mer om vad som sker i behandlingen och att de inte fick ndgon information frén varden
gillande den sjuke forilderns behandling och diagnos. Anhérigféréldrarna nskar att de
kunde f3 information gillande mediciner och var stéd star att finna dven efter den akuta
fasen, exempelvis hos anhérigféreningar. Vérden skulle med mycket enkla medel kunna ge
mer information — via anhérigutbildningar, tryckt information eller “en mapp i handen eller
ett telefonnummer” som Maria uttrycker det — vilket skulle underlétta sokandet av stod for
anhorigforaldrarna.

Abrupt éverging — bygga broar. Anhorigforildrarna upplever att psykiatrin endast &r
till hjilp i den akuta fasen. Enligt Maskill et al. (2010) ar korta inlaggningar en vanlig kélla
till missnoje bland anhériga. Den period efter en inlédggning da den sjuke fordldern dnnu inte
har aterhamtat sig eller har full kapacitet att ta hand om sig sjilv upplevs som tyngst
belastande for anhorigforildern. Anhorigfordldrarna beskriver att de inte dr rustade till att
varda den sjuke forildern hemma och att psykiatrin lagger Gver ett for stort ansvar pa dem.
Overgangen mellan inldggning och ett liv hemma méste goras mindre abrupt, eftersom denna
riskerar att utgéra en stor bérda for anhorigforildrarna som i forlangningen sjélva loper stor
risk att drabbas av psykisk ohélsa (Maskill et al., 2010; Jonsson et al., 2011). Att som
anhorigforilder uppleva att kapaciteten till att ta hand om den sjuke fordldern saknas, kan
tankas utgora en stor subjektiv borda. Det kan ses som rimligt att psykiatrin tar ett storre
ansvar for att familjen har de resurser som kréivs nér patienterna skrivs ut, sarskilt med tanke
pa att patientens tillvaro hemma kan paverka dennes aterhamtning. Mer resurser bor darfor
liggas att bygga broar, det vill séga hjilpa patienterna att lokalisera st6d utanfor varden —
dagverksamheter, anhérigforeningar, internetforum — innan de skrivs ut. For egen del
behover de anhoriga information om sjukdomen och dess konsekvenser samt rad géllande hur

de bist kan hantera denna for dem helt nya situation. Att deras partner och forildern till deras
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barn drabbas av psykisk ohilsa ar ocks4 en chock for anhorigforaldrarna. Darfor efterfragar
flera av dem nigon att prata med for egen del i den akuta fasen.

Anhérigriktade interventioner. Nir en person drabbas av psykisk ohilsa riktas
naturligtvis merparten av interventionerna fran varden till denna individ. Alltmer har
anhoriga till personer drabbade av psykisk ohélsa uppmarksammats och alltfler interventioner
riktas 4ven till dem. Redan i teorigenomgéngen konstaterades det att det finns en viss
diskrepans mellan forskarvirldens och de anhdrigas asikter kring vilka interventioner som
ska erbjudas de anhériga och varfér. I de flesta interventioner riktade till anhoriga foreslagna
av forskare forvantas de anhoriga fungera som en agent for forandring hos den sjuke och
ovriga i familjen (Ogilivie et al., 2005). De anhériga daremot efterfrégar samarbete med
varden, lattillganglig vard, okad delaktighet och kontinuitet i kontakterna med vérden, vilket
ar i linje med resultat fran tidigare forskning (Sjoblom, 2010; van der Voort, 2009). Aven om
de anhoriga onskar bli delaktiga i vrden kan det tyckas att det ldggs ett stort ansvar pé dem
da de forvéntas vilja och kunna lira sig exempelvis metoder for kognitiv stimulering och
beteendemodifikation for att hjilpa den som drabbats av psykisk ohélsa. Reinares et al.
(2006) menar diremot att interventioner riktade till personen drabbad av psykisk ohilsa
borde syfta till att 6ka den sjukes autonomi och minska den anhdriges ansvar. Uppenbarligen
finns det olika uppfattningar om hur mycket ansvar som bor liggas pa den som &r anhorig.
Van der Voort et al. (2009) fann att anhoriga tenderade att sitta andras behov framfor sina
cgna. Ménga av de foreslagna interventionerna kan medfora att de anhdriga skulle behdva bli
4n mer sjilvutplanande och gna mer tid 4t att vérda sin nérstdende. Det dr givetvis rimligt
och nodvindigt att en del interventioner riktade till anhoriga har som syfte att forbéttra
livssituationen for personen drabbad av psykisk ohilsa, men det borde &ven finnas fler
interventioner riktade till anhoriga som syftar till att det ska bli battre for den anhorige sjélv.
De anhdrigas egna 6nskemal bor uppmirksammas i hogre utstrackning &n i nuléget.
Anhérigférildrarna i denna studie efterfrigar en egen kontaktperson i varden; nagon som
kiinner dem och som #r den trygga punkten som de kan vinda sig till nér det krisar. De menar
jven att en titare kontakt med varden hade haft en positiv inverkan pa deras eget méende.
Anhérigforildrarna vill dven ha mojligheten att i en paus frdn ansvaret; att komma bort fran
vardagen och att f3 praktisk hjélp i hemmet. Anhérigforéldrarna vill ha praktisk avlastning,
dels for sin egen skull, dels for att kunna vara goda fordldrar och anhdriga. Detta ar en typ av
interventioner som inte tycks férekomma i nuléiget, men kanske vore interventioner av
praktisk karaktér en god hjalp for de anhoriga. Mer energi skulle kunna laggas pé det som dr

anhérigforildrarnas priméra fokus, ndmligen familjen. Anhorigforaldrarna upplever sig ha en
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krympande vinkrets, en del kdnner sig isolerade och helt ensamma; de efterfragar att traffa
andra som har liknande erfarenheter och att dela sina upplevelser med dem. Matesplatser for
de anhoriga dir de kan kéinna gemenskap, bryta ensamheten och fa en paus frdn vardagen
efterfrigas. Dessa motesplatser skulle kunna vara i regi av exempelvis varden eller
anhorigforeningar.

Sammanfattande kommentar. Sammanfattningsvis dr anhorigforéldrar en grupp
anhoriga som upplever en mycket hog borda i sin livssituation da de prioriterar och tillgodo-
ser bade barnens och den sjukes behov fore sina egna. Resultatet i denna studie pekar saledes
4t samma hall som de tidigare studier som resonerat kring att foraldraskap &t minderariga
barn utgdr en ytterligare borda for partners till personer drabbade av psykisk ohdlsa. Anhdrig-
foraldern hamnar ofta i en position mellan barnen och den sjuke i vilken hon fungerar som en
skyddande buffert for bida parter. En stor del av anhérigforalderns tid och energi gér 4t till
att se till att barnen inte ska drabbas av att den andra forildern &r sjuk. De upplever att
situationen kréver att de 4r starka och stabila som féréldrar och forsoker att kompensera for
avsaknaden av den sjuke fordldern genom att skapa en extra trygg miljo for barnen. Det kan
konstateras att det finns ett stort behov for fortsatt utveckling av interventioner riktade till
anhorigforildrar. I synnerhet efterfrigas praktisk avlastning, kontinuerlig och lattillgénglig
kontakt med vérden samt métesplatser dér anhdrigforaldern kan tréffa andra med liknande

erfarenheter som kan hjilpa anhorigforildern att kédnna sig mindre ensam och utsatt.

Studiens styrkor och begrinsningar

Nedan diskuteras styrkor och begrinsningar i denna studie utifran kvalitetskriterier for
kvalitativ forskning. D4 redovisning av forforstaelse, det vill siga reflexivitet, &r centralt i
kvalitativa studier (Morrow, 2005; Elliot et al., 1999), redovisas var forforstaelse i
forhallande till de olika faserna i forskningsprocessen l6pande. Ytterligare en reflektion kring
forforstaelsens betydelse for studien avslutar diskussionen kring studiens styrkor och
begransningar.

Urval och rekrytering. Deltagarna till denna studie valdes da de ténktes kunna
beskriva ett och samma fenomen: att vara forélder tillsammans med ndgon som dr drabbad av
psykisk ohilsa. En ingdende beskrivning av deltagarkaraktéristika — sdsom élder, kon, egen
psykisk ohilsa och relation till den sjuke forildern — ges, for att lésaren sjalv ska kunna
bedoma relevansen och tillimpligheten i resultatet (Morrow, 2005; Elliot et al., 1999).
Tillganglighetsurval tillimpades i studien och deltagande var frivilligt. Det enda kravet var

att inkluderingskriterierna mottes och att deltagarna kunde intervjuas pé en plats inom et for
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oss rimligt geografiskt avstdnd. Risken finns att urvalet speglar en systematisk selektion av
en viss typ av anhérigforildrar (Langemar, 2008). De flesta deltagare i studien har av olika,
for oss okinda, anledningar sokt sig till anhdrigforeningar och internetforum dér information
om denna studie varit tillginglig. Det &r mdjligt att ndgra av de anhorigforaldrar som anmélt
sig till studien representerar ett urval ur hela gruppen anhorigforéldrar som har en stérkt
forméga att soka information och stéd jamfort med andra anhérigforaldrar. Det kan & andra
sidan dven vara si att de som valt att delta i studien har upplevt en hogre borda jamfort med
andra och dirfor aktivt sokt sig till anhorigforeningar och internetforum for att £ hjilp och
stod. De anhorigforildrar som anmélde sig till studien har gjort bedomningen att de har tid
och ork att delta i en intervju. D4 anhoriga till personer med psykisk ohélsa upplever en stor
borda i vardagen (van der Voort et al., 2007) kan tillimpandet av tillginglighetsurval {or
denna maélgrupp riskera att utesluta anhérigférildrar som upplever en sa tung bérda att de inte
anser sig ha ork eller tid att bli intervjuade. Dock tyder anhorigforildrarnas beréttelser pd att
de upplever en mycket tung borda i sin vardag.

Urvalet av deltagare blev mer homogent én de uppsatta inkluderingskriterierna f6r
studien egentligen krivde. Alla som anmalde intresse for deltagande i studien var kvinnor
och alla sjuka forildrar var min som uppgavs ha diagnosen bipolér sjukdom. Troligen
medfor detta att resultatet kan dverforas till andra personer inom just denna specifika
anhdrigkategori. Dock minskar mdjligheten att utifrén studiens resultat gora uttalanden kring
anhorigforildrar som ar mén eller om sjuka foraldrar som har en annan psykiatrisk diagnos.
Likvil konstaterades det i teorigenomgéngen att det rader oenighet géllande diagnosens
betydelse for de anhérigas upplevelse av borda, vilket kan innebéra att resultaten kan
overforas dven till familjer dir den sjuke forildern har en annan diagnos &n bipolér sjukdom.
Utifran denna studies resultat kan inga uttalanden angiende manliga anhorigforaldrars
upplevelser eller eventuella kénsskillnader i upplevelsen av att vara anhdrigforélder goras, da
inga manliga anhorigforildrar har intervjuats. Flera forskare (Hsiao, 2010; Meller et al,,
2009; Kramer, 2005) har dock funnit kénsskillnader i upplevelse av borda hos anhériga,
vilket skulle kunna betyda att delvis andra resultat skulle framkomma om mén intervjuades.
Det kan diskuteras huruvida studiens resultat kan verforas till andra kulturella kontexter, da
denna studie enbart inkluderat deltagare som lever i Sverige. Dock visar tidigare forskning
fran andra linder sasom Norge, Holland, Spanien, USA och Taiwan att de anhdorigas
upplevelser har ménga likheter oberoende kulturell kontext.

De intervjuade anhérigfordldrarna har alla barn tillsammans med personen som &r

sjuk och lever eller har tidigare levt tillsammans med personen samtidigt som de har haft
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barn. De som har separerat har fortfarande viss kontakt med den sjuke fordldern och ér den
som reglerar och tar ansvar for barnens kontakt med deras pappa. Dessutom finns ett fortsatt
kénslomissigt band till den sjuke pa ett eller annat sétt. De kommer alltid att vara fordldrar
tillsammans och barnet kommer alltid att ha den sjuke som sin pappa. Gillande anhérig-
foralderns relation till den sjuke forildern &r urvalet sdledes heterogent. Vi valde att inkludera
deltagare som separerat fran den sjuke forildern, eftersom det kunde ténkas att stor borda kan
leda till relationssvarigheter och att detta kunde utgdra en del av fenomenet att ha barn
tillsammans med en person drabbad av psykisk ohilsa. Finns det ndgot som tyder pé att det ar
skillnad i upplevd bérda mellan de som lever ihop med och de som har separerat? Tidigare
forskning visar att det 4r tyngre att leva tillsammans med den person som &r sjuk (Ostman,
2007). I denna studie upplever de tvé separerade anhorigfordldrarna en mycket hog borda och
ndgra slutsatser om att deras borda skulle vara lagre gar inte att dra. Aven om separationer
ofta #r komplexa och beror pa en méngd faktorer har anhorigfordldrarnas berittelser visat att
frigan om att leva tillsammans eller att separera aktualiseras i deras specifika livssituation.
Denna fraga togs upp under intervjun av de separerade anhérigforildrarna sivil som av flera
av dem som lever tillsammans med den sjuke fordldern. Barnens basta tycks sté i fokus och
g4 i forsta hand; Ulrika som har separerat nimner att hon valt att géra det for barnets skull,
samtidigt som Lena séger att hon har valt att stanna kvar i relationen bland annat for barnens
skull. Bade tidigare studier och statistik kring separationer visar att den upplevda bordan for
en partner till en person drabbad av psykisk ohilsa innebir stora péfrestningar for relationen
som ofta leder till separation (Tranvag & Kristoffersen, 2008; Dore & Romans, 2001).
Resultaten fran den féreliggande studien visar att forekomsten av barn i relationen kan utgéra
en viktig anledning till att separera fran den sjuke foridldern och i andra fall vara det som gor
att anhorigforildern forsoker hdlla ihop relationen trots hog upplevd borda. Enligt Morrow
(2005) bor det finnas en viss man av diskrepans mellan de fall eller deltagarberéttelser som
inkluderas i en studie eftersom sannolikheten da blir storre att fenomenets komplexitet
synliggors och forstds. Att urvalet i den foreliggande studien representerar bade anhdorig-
foraldrar som har separerat och de som valt att fortsitta sina relationer 4r siledes en styrka.
Det faktum att urvalet av deltagare kom att bestd av enbart kvinnor vickte dven tankar
kring huruvida den valda rekryteringsmetoden kan ha paverkat utfallet. Det kan vara ett
slumpmissigt utfall eller s kan det vara en spegling av att fler kvinnor &n mén har rollen som
vérdgivare (Hsiao, 2010; Zauszniewski et al., 2008; Kramer, 2005). I enlighet med tidigare
forskning kan detta vara ett resultat av normer i samhillet som utpekar kvinnan som den

priméra och “naturliga” vardgivaren (Kramer, 2005; Dore & Romans, 2001). Detta giller
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bade forildraskap och anhorigskap. Det faktum att endast kvinnor anmélde sig kan bero pa
att de tilltalades av och identifierade sig med begreppen anhérig och fordlder som anvéndes i
rekryteringsbreven (se Bilagor A och B). D4 kvinnor enligt tidigare forskning upplever att de
far mindre socialt stod i sin roll som anhériga av vinner och familj (Hsiao, 2010), kan det
tankas att de dven kénner ett stérre behov av att prata 4n vad manliga anhoriga gor och dérfor
var intresserade av att delta i studien.

I den forsta rekryteringsfasen via barnombud och behandlare i psykiatrin rekryterades
inga deltagare. En orsak till detta kan vara den komplicerade rekryteringsprocessen med
alltfor manga mellanled mellan oss och mélgruppen. Behandlarna har dessutom pressade
arbets-forhallanden med lite tid for att formedla studien till sina patienter. Rekryterings-
processen inleddes i anslutning till semestertider vilket kan ha forsvarat rekryteringen
ytterligare. Det kan dven vara intressant att se pd det fruktlosa rekryteringsforsoket ur en
annan synvinkel. Féreliggande studie och tidigare forskning har funnit att anhoriga ofta
saknar och efterfrigar en egen relation till psykiatrin samt att bli mer inkluderade 1 vérden av
deras nirstdende. Mojligen &r det sa att informationen om studien inte nddde fram till de
anhoriga pa grund av att kontaktkanalerna mellan psykiatrins behandlare och de anhériga inte
existerar.

Datainsamling. Till foreliggande studie samlades data in via intervjuer. Intervju-
guiden som anvindes i studien innehéll fyra huvudomraden. I linje med Morrows (2005)
rekommendationer valde vi att inkludera fa dppna fragor i frageguiden och flitigt anvénda oss
av foljdfrigor och be om fortydliganden. Detta for att forsdkra oss om att fa tillgang till
deltagarnas berittelser i vilka meningen i och forstaelsen av fenomenet antas ligga, snarare én
att fa svar pa i forhand uppsatta fragor. Var forforstaelse for det undersékta fenomenet
utvecklades under intervjuprocessens gang, vilket i viss méan kom att paverka vért sitt att
intervjua. D4 inledande intervjuer gav en fingervisning om centrala aspekter for
beskrivningen av anhorigforildrarnas livssituation riskerade vara forvintningar att styra in de
nistfoljande intervjuerna i en liknande riktning. Ur en annan synvinkel kan detta ses som en
kumulativ kunskapsutveckling som tog sig uttryck i exempelvis mer traffsikert stéllda foljd-
fragor. Intervjuers kvalitet, langd och djup &r viktiga kvalitetskriterier for kvalitativa studier
(Morrow, 2005). En styrka i var studie &r siledes att de sex intervjuerna som studien grundar
sig p& gav ett si omfattande, innehéllsrikt och varierat material.

I genomforandet av intervjuerna efterstrivade vi att skapa utrymme f6r en Sppen
dialog i vilken deltagarna s4 fritt som mojligt kunde beritta om sina erfarenheter. Det kan

vara gynnsamt att intervjua deltagarna ett flertal gdnger for att nd maximalt djup och
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innehallsrikedom i intervjuerna (Morrow, 2005). Detta valde vi att inte gora da materialet
som skapats i intervjuerna redan var omfattande och innehallsrikt, samt for att detta inte
rymdes inom den uppsatta tidsramen for studiens genomférande. Vi valde att hérsamma radet
fran Smith et al. (2009) till oerfarna forskare med sniv tidsram; att begrénsa omfattningen pa
intervjumaterialet for att mojliggéra en djup analys. Deltagarna erbjods inte att 1dsa igenom
de transkriberade intervjuerna eller att komma med fortydliganden i efterhand, di minnet
4ndras naturligt med tiden och for att den ursprungliga intervjun i sig fungerar som en
katalysator for forindring (Morrow, 2005). Vi har istéllet varit ména om att tolka deltagarnas
uttalanden utifrén det meningsinnehall som de uppfattades ha i intervjusituationen.

Analys. I arbetet med analysen bearbetades intervjumaterialet sd att det menings-
barande och relevanta utifrén studiens syfte lyftes fram ur deltagarnas beréttelser. Analys-
arbetet innebir att ett urval och en reduktion av intervjumaterialet sker. Saledes har inte alla
aspekter av deltagarnas berittelser redovisats i foreliggande studie. Mindre framtridande
teman har valts bort di de inte ansetts kunna belysa forskningsfragorna ytterligare. Var
forforstaelse har sannolikt paverkat vilka teman som har prioriterats och nagon annan skulle
kanske ha gjort en annan bedémning. I féreliggande studie ldstes merparten av teorin efter att
datainsamling och analys genomforts. D4 den foreliggande studien 4r av explorativ karaktar
kan detta betraktas som en styrka, eftersom det minskar risken for att tidigare forskning
inverkar pd analysen och 6kar méjligheten till att finna nya och intressanta aspekter av det
undersékta fenomenet.

Genom att illustrera studiens resultat i tabellform dmnade vi att underlétta for ldsaren
att fa en dverblick 6ver resultatet och sambanden temana emellan, i enlighet med de
rekommendationer som Elliot et al. (1999) ger gillande koherens i forskningsstudier. I
redovisningen av analysens resultat har vi i méjligaste méan underbyggt véra tolkningar med
citat fran anhérigforildrarna. Detta for att ldsaren ska kunna bedéma om véra tolkningar &r
rimliga och #r i linje med deltagarnas berittelser, detta forfarande forespréakas av Elliot et al.
(1999) och Morrow (2005). Ett dverdrivet anvandande av citat kan forsvara for lasaren att
avgora vad forskaren vill formedla med sin analys (Morrow, 2005). Vi har dérfor efterstravat
en balans mellan tolkningar och citat i redovisningen av resultatet. Vidare har vi efterstravat
en balans gillande mingden citat frén vardera anhorigforélder i redovisningen av studiens
resultat, men detta visade sig svért att uppnd. Att vissa anhorigforaldrar citeras oftare én
andra beror dels pa lingden och innehdllsrikedomen i intervjuerna, dels paverkade
anhorigforildrarnas sprikliga uttryckssitt mojligheten att vélja ut illustrerande och koncisa

citat.
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Ytterligare reflektion kring forforstielse. Vi har i studien efterstrévat att noga
redovisa var forforstaelse for att lisaren ska forstd vara tolkningar och for att ldsaren sjilv ska
kunna tolka det presenterade materialet (Elliot et al., 1999). Redan under intervjuerna
upplevde vi en stark allians med de anhérigforaldrar som intervjuades. Denna allians tog sig
dven uttryck i analysarbetet di vi var mycket angeldgna om att fora fram och formedla sa
mycket som majligt av vad anhorigforaldrarna hade sagt. Vi upplevde det som att det blev
viktigare och viktigare att synliggéra gruppen anhérigforaldrar och deras utsatta livssituation.
Detta kan ses som att vi blev 6verengagerade och 6verdrivet lojala med anhérigfordldrama.
Genom trigna diskussioner sinsemellan anser vi oss dock ha lyckats nyansera varandras
uppfattningar och balansera det kiinslomissiga engagemanget for deltagarna, vilket krévs for
att genomfora en trovirdig och tillforlitlig analys. Detta 4r i linje med Motrows (2005)
rekommendation av kontinuerlig sjilvreflektion under forskningsprocessen for att minska
fordomars och forutfattade meningars inverkan pa forskningsresultatet. Aven diskussioner
med var handledare har varit till hjilp for att gora oss uppmirksamma pa forforstielsens

péverkan pa forskningsprocessen.

Forslag till framtida forskning

Den aktuella studien har haft anhorigférildrar som fokus och undersokt deras vardag,
fordldraskap och vilket stod de efterfrdgar. Det har bland annat framkommit att de upplever
en stor borda och ett bristfilligt stod fran varden. Mot bakgrund av att tidigare forskning samt
denna studies resultat entydigt visar att bérdan for denna grupp av anhériga ar hog dr det
anmirkningsvirt att detta i s& 1g grad uppmirksammas i praktiken i form av riktat st6d fran
vardinstanser. Vidare forskning bor séledes utveckla interventioner riktade till anhorig-
forildrarna utifran de dnskemal och behov som framkommit i denna studie. Interventioner
som vander sig direkt till de anhériga och har dem i fokus bor utvecklas. Mojligheten att
utforma praktiskt stod och skapa anhériggrupper bor utforskas. Med tanke pé att
anhorigforildrama tycks béra tva riskgrupper pa sina axlar ar det rimligt att de kan behdva
stod for egen del.

Psykiatrins insatser bor i storre utstrickning utga frén ett holistiskt perspektiv och
rikta sig till hela familjen. Vad 4r det familjen som helhet behover? Detta betyder inte att
individinriktade insatser 4r mindre virdefulla, utan snarare att individperspektivet bor
kompletteras med ett holistiskt perspektiv. Det skulle troligtvis vara intressant och fruktbart

att i en framtida studie utga frén systemteori for att utveckla en mer holistisk forstdelse av
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familjens upplevelser och behov. Utifran en dylik studie bor 1ampliga interventioner for hela
familjen kunna utvecklas.

Ett flexibelt stod till familjerna som tar hénsyn till fluktuationer i sjukdomens olika
faser bor utvecklas. For att skapa ett flexibelt stod behover det finnas kontinuitet 1 kontakten
med varden — en fast punkt. En utékad samverkan mellan barn- och vuxenpsykiatri skulle
underlitta i skapandet av ett stdd som mater anhorigférildrarnas och deras familjers behov.
Vidare forskning krivs for att underséka mdjligheterna att skapa en ny organisation och en
ny syn pa familjen inom psykiatrin.

Det skulle dven vara intressant att titta nirmare pa anhorigas process att soka vard. I
foreliggande studie beskrev alla anhérigforaldrar att de initialt upplevde ett stort motstand till
att soka stod. Vi har i likhet med andra forskare resonerat kring att detta &r forbundet med det
stigma som #r forknippat med psykisk ohilsa, vilket behéver utforskas grundligare.
Ytterligare en friga att besvara dr hur sokprocessen skulle kunna underlittas fér de anhdriga.
Vad kan psykiatrin gora for att nd de anhdriga med information och interventioner?

For att n ytterligare kunskap om foréldraskapets paverkan pa upplevelsen av borda
hos anhériga kan det vara befogat att undersdka och jimfora anhériga partners med och utan
minderariga barn i relationen. Det finns dven ett fortsatt behov att ytterligare undersoka
upplevelsen av borda hos specifika grupper av anhdriga. Det kan finnas anhdriggrupper som
ir 3sidosatta i lika hog grad som anhorigforildrarna. Ett exempel kan vara nyanldnda
invandrare, som dnnu inte behérskar det svenska spraket eller 4r insatta i det svenska

vardsystemet, med nérstdende drabbade av psykisk ohilsa.
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Bilaga A. Fas 1 — rekrytering via psykiatrin

UNIVERSITET

Institutionen for psykologi

Till Dig som ér behandlare

Vi ér tva psykologkandidater som gar vért sista &r pa psykologprogrammet p& Lunds
universitet. Under hosten kommer vi att skriva vért examensarbete som syftar till att
undersdka vilka behov av stéd som finns hos foréldrar som har barn tillsammans med en
patient i psykiatrin. Studien utgér en del av den uppf6ljning och utvirdering av insatser till
gruppen anhdriga till psykiatrins patienter som har pabdrjats av xxx.

For att komma i kontakt med fordldrar som har barn tillsammans med en patient i psykiatrin
men som inte sjilva tillhor patientgruppen vénder vi oss nu till Dig med férfrigan om Du kan
hjilpa oss att fsrmedla denna studie till malgruppen genom Dina patienter.

Vart onskemal dr att Du under sommaren informerar de av Dina patienter som har barn (upp
till 18 &r) och har kontakt med den andra fordldern om vér studie. Till dessa lamnar Du ett
brev som patienten sjilv fir formedla till den andra forildern. Den andra fordldern fér sjélv ta
stillning till om den vill anmala sitt intresse for att bli intervjuad och kontaktar i s& fall oss.
Fortsatt kontakt sker genom oss. Intervjuerna kommer att ske under september-oktober 2011.
Nedan kan Du lésa det brev som vi vill att Du férmedlar till Dina patienter.

Vi besvarar girna Dina frigor kring studien via telefon eller mail.
Med vinlig hélsning,

Rebecka Allansson och Ida Ivarsson
Psykologkandidater, Lunds universitet

Rebecka Allansson: xxx@student.lu.se 070-xxx
Ida Ivarsson: xxx@student.lu.se 070-xxx
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For att Du ska veta vad studien innebdr och kunna svara pa eventuella fragor frdan Din
patient fSljer hir mer detaljerad information om studien:

Vad innebir studien fér Dig?

Under sommaren informerar Du muntligt de av Dina patienter som har barn med
nagon som inte r patient i psykiatrin om studien vid ett tillfdlle d& Du traffar
patienten. Om patienten s onskar formedlar den brevet vidare till den andra
forildern.

Malgruppen for studien ar personer som har barn tillsammans med en patient i
psykiatrin. Det kan innebira att personen lever tillsammans med Din patient eller inte
gor det. Personen #r inte sjilv en patient i psykiatrin sd vitt Du kénner till. Patientens
barn var upp till 18 &r gammalt da patienten insjuknade.

Behandlarna kommer inte att veta vilka personer som slutligen har blivit intervjuade i
studien.

Vad innebir studien for Din patient?

Patienten medverkar inte i studien utan férmedlar endast brevet till den andra
forildern som sjilv far ta stillning till om den vill bli intervjuad.

Den andra forilderns medverkande i studien inverkar inte pa nagot sitt patientens
eller dess anhorigas dvriga kontakt med psykiatrin.

Vad innebir medverkan i studien for den andra foridldern?

Deltagande i studien #r frivilligt. Den andra forildern samtycker till deltagande
genom att anmila sitt intresse for att bli intervjuad till oss. Intervjun sker nagon gang
under september-oktober 2011. 10-15 intervjuer kommer att genomféras.

Intervjun varar ca 60-90 minuter och utfors av en av de tvé undertecknade 1 eft
samtalsrum p4 sjukhuset. Fokus i intervjun ér vilka behov av st6d som personen
upplever att den har som anhdrig och i sin roll som forélder till barn som &r anhdriga
till en patient i psykiatrin.

Efter intresseanmilan till oss via mail, telefon eller sms bekréiftar vi att vi har
mottagit anmilan. Frin mitten av augusti tar vi kontakt med de personer som anmilt
intresse for att boka in en intervju pa en for dem lamplig tid.

Intervjun spelas in for att vi ska kunna sammanstilla resultatet fran alla
intervjudeltagarna i efterhand, men inspelningen sprids inte vidare. Inga namn
avslojas och inga personuppgifter sparas. Deltagarna har ritt att avbryta sitt
medverkande i studien nir som helst utan att behdva motivera varfér. Bide den andra
foraldern, patienten och deras anhdriga kommer att vara helt anonyma och deltagande
i studien inverkar inte pa den kontakt patienten eller de anhoriga har med psykiatrin i
ovrigt.

Vér forhoppning dr att studien ska kunna bidra till att det stéd till anhoriga som psykiatrin
erbjuder forbdttras och forstdrks.
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LUNDS

UNIVERSITET

Hej!

Det hir brevet vinder sig till Dig som har barn tillsammans med en person som &r patient i
psykiatrin. Vi 4r intresserade av att hora vilka behov av stéd som finns hos Dig och vill
dirfor komma 1 kontakt med Dig for att gora en intervju. Studien, som &r ett examensarbete
pa psykologprogrammet p& Lunds universitet, ingar i ett storre utvérderingsprojekt som
genomfors av xxx for att fi fram en bild av vilka insatser som beh6vs till patienternas
anhoriga. Din rost dr dirfor mycket viktig i detta arbete.

Ditt deltagande innebir att Du blir intervjuad i ca 60-90 minuter i ett samtalsrum pé sjukhuset
dir vi inte blir storda. Du har ritt att avbryta deltagandet nér som helst utan att behdva
motivera varfor. Din intervju kommer att spelas in for att vi ska kunna sammanstalla
resultatet fran alla intervjudeltagarna i efterhand, men inspelningen sprids inte vidare. Inga
namn avslgjas och inga personuppgifter sparas. I samband med att resultaten presenteras
kommer Du och Dina anhdriga att vara helt anonyma.

Vi kommer att genomféra intervjuerna under september-oktober 2011. Vénligen hor av Dig
till oss s& snart som mdjligt, pa det sitt som passar Dig bést, for att anméla Ditt intresse for
att bli intervjuad i studien! D4 studien genomfors under en begransad period &r det inte sdkert
att alla som anmilt intresse kan intervjuas. Under slutet av augusti kontaktar vi Dig for att
meddela om deltagande i studien #r aktuellt for Din del och i s fall bestimma en tid for
intervjun. Givetvis dr Du vilkommen att hora av Dig om Du har nigra frégor!

Vinliga hélsningar,

Rebecka Allansson och Ida Ivarsson
Psykologkandidater, Lunds universitet

Sa hir anmiler Du Ditt intresse:
- Ring, skicka sms eller maila.
- Ange Ditt namn, telefonnummer och eventuell mailadress.

Rebecka Allansson: xxx@student.lu.se 070-xxx
Ida Ivarsson: xxx@student.lu.se 070-xxx
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Bilaga B. Fas 2 — rekrytering via kontakter, intresseforeningar och sociala medier

UNIVERSITET

Hej!

Det hiir informationsbrevet riktar sig till Dig som &r forélder till ett barn vars andra fordlder
ar patient i psykiatrin. Var tanke 4r att Du som tillhér denna grupp av anhdriga ar ett mycket
viktigt stéd bade for den fordlder som ér drabbad av psykisk ohélsa och for barnet, men att
Du sjilv kanske inte far tillrickligt med stod. Vi ar darfor intresserade av att hora vilka
erfarenheter och behov av stéd som finns hos Dig och vill komma i kontakt med Dig for att
gora en intervju. Din rost dr mycket viktig i detta arbete!

Ditt deltagande innebir att Du blir intervjuad i ca 60-90 minuter i ett samtalsrum pd sjukhuset
eller p& annan ostrd plats. Du har ritt att avbryta deltagandet nar som helst utan att behva
motivera varfor. Din intervju kommer att spelas in for att vi ska kunna sammanstilla
resultatet frén alla intervjudeltagarna i efterhand, men inspelningen sprids inte vidare. Inga
namn avsldjas och inga personuppgifter sparas. I samband med att resultaten presenteras
kommer Du och Dina anhériga att vara helt anonyma. Studien ér ett examensarbete pa
psykologprogrammet pa Lunds universitet.

Intervjuerna genomfors under oktober 2011. D budgeten for studien &r begrdnsad kan vi i
forsta hand intervjua deltagare i xxx samt i xxx. Vénligen hor av Dig till oss s snart som
mojligt, under september ménad, pa det sdtt som passar Dig bast, for att anméla Ditt intresse
for att bli intervjuad i studien! Som tack for deltagande i studien mottar alla deltagare en
biobiljett. S& snart Du anmalt Ditt intresse kontaktar vi Dig for att bestimma en tid for
intervjun. D4 studien genomfors under en begrénsad period ar det dock inte sdkert att alla
som anmilt intresse kan intervjuas. Givetvis dr Du vilkommen att hora av Dig om Du har
négra fragor!

Vinliga hélsningar,

Rebecka Allansson och Ida Ivarsson
Psykologkandidater, Lunds universitet

S3 hiir anmiler Du Ditt intresse:
- Ring, skicka sms eller maila.
- Ange Ditt namn, telefonnummer och eventuell mailadress.

Rebecka Allansson: xxx@student.lu.se 070-xxx
Ida Ivarsson: xxx(@student.lu.se 070-xxx
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Intervjuguide

Tack for att du stéller upp pa den hér intervjun!

Ramar:

Tid

Intervjun kommer att anvindas till mitt examensarbete p& psykologprogrammet. Intervjun spelas in pd
Mp3. Nu startar jag inspelningen. I arbetet kommer du vara helt anonym, det kommer inte att gé att

spara dina uttalanden till dig. Du behdver bara svara pa de fragor du vill/kénner for och du kan
avbryta intervjun nir du vill. Later det okej?

Den hir intervjun kommer att fokusera pa dina erfarenheter av att vara forilder tillsammans med
nagon som #r drabbad av psykisk ohilsa. Jag vill forst kort fraga dig om nagra bakgrundsfakta:

Kortare bakgrundsfakta - muntligt:

Information om relationen till patienten (namn?): skilda, sammanboende? Hur ling relation?
Information om patient: har x ndagon diagnos?

Information om barn: dlder, hur manga, bor hos?

Information om intervjuperson: dlder, sjilv varit patient i psykiatrin?

Insjuknande upptakt

Kan du beritta om nir du forst mérkte att x var sjuk? Vad tankte/kidnde du da?

Vad hinde sen?

Fanns barnet/barnen med i bilden d4? (Om nej: Hur har det varit under barnen uppvixt - nér var forsta
gangen barnen mirkte att x var sjuk?)

Kommer du ihag hur de reagerade? (Alder pa barn vid insjuknande.)

Vad kinde/tdnkte du da? (Minns du hur du tinkte/kinde/agerade DA?)

Forklara for barnen

Forsokte du forklara for barnet/barnen vad som hénde med x?

Hur forklarade du da?

Hur reagerade barnen pé din forklaring?

Hur hanterade du barnens reaktion? (Vad kinde/tankte du?)

(Alternativt om férdldern inte har forklarat: Vad sa du till barnen nér x blev inlagd/sjuk? Fanns det

nén anledning till att du inte beréttade?)
Paverkad livssituation

Kunde du mirka en forindring hos barnen sedan x blev sjuk/inlagd? Vad tankte/kdnde/gjorde du da?

Hur gick det att ta hand om barnet/barnen nir x blev inlagd for vérd och/eller var som sjukast
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(hemma)?

Har omstindigheterna kring x’s sjukdom pd ndgot sitt paverkat ditt sétt att vara som fordlder?

(P4 vilket sitt?) (D& och nu) (Kunde du mérka ndgon fordndring hos dig sjilv i ditt fordldraskap nér x
blev sjuk?)

Férindrades din vardag p& nigot annat sétt p g a situationen? (P4 vilket sétt? Har din vardag pdverkats
p g a x’s sjukdom?) (Egen livssituation, socialt liv)

Hur reagerade din omgivning? (Hur kédndes det? Hur hanterade du omgivningens reaktioner?)

Stod

Fick du nigot stdd i den situation da x var som mest sjuk? (t ex av anhorigforeningar, myndigheter,
information, sliktingar som hjélpte till med barnen o s v)

Fanns det nigot stéd du saknade da?

Finns det nagot stéd som du saknar idag?

Finns det ndgot som du énskar hade gjorts annorlunda?

Oroar du dig 6ver x pa nagot vis?

Oroar du dig 6ver barnen pa nigot vis?

Har du nigon att prata med om detta? (Kénner du behov av det?)

Finns det nigot (nigon) som har varit eller ar sdrskilt viktigt for dig for att kunna hantera din vardag

(med bade barn och en anhorig som har x (diagnos))?

I slutet av intervjun
Ar det nagot du vill tilligga, som du tycker att vi har missat?

Har du négra fragor till mig innan vi slutar?

Efter intervjun
Ar du intresserad av att ta del av det firdiga arbetet?
Kommer du pa ndgra fragor #r det bara att hora av dig!

Ge biobiljett, skriva under pa papper till revisorer.
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