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Abstract

This study has investigated nine people's experiences of having a sibling who suffers from
long-term psychosis. The study had a phenomenological point of departure and the material
were thematically analyzed. The main findings from the study was that the patients’ siblings
experienced guilt, sadness, powerlessness, anxiety, ambivalence towards intimacy, and
autonomy in their relationship with the affected sibling, as well as a fear of becoming ill with
psychosis themselves or passing it on to their children. Furthermore, several of participants in
the study described that they felt compelled to distance themselves from their families. The
findings were discussed in relation to previous research on being a close relative to someone
suffering from psychosis or other severe mental illness, as well as in relation to mentalisation
theory, self-psychology and the concept of stigma. The siblings who were interviewed in this
study had only received help or support to a small extent. Siblings are given low priority in
this context, but they are an important group with specific support needs which should be

identified at an early stage.
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metallization theory.



Sammanfattning
Denna studie undersokte nio personers erfarenheter av ha ett syskon med ldngvarig
psykossjukdom. Studien hade en fenomenologisk utgangspunkt och materialet analyserades
med tematisk analys. Studiens huvudsakliga fynd var att anhdriga syskon upplevt skuld, sorg,
maktloshet, oro, ambivalenta kidnslor av nirhet och autonomi 1 féorhallande till det drabbade
syskonet och att det funnits en rddsla dver att sjédlva drabbas av psykossjukdom eller att fora
sjukdomen vidare till sina barn. Flera beskrev dven att de ként sig tvungna att dra sig undan
sin familj. Fynden diskuterades 1 forhédllande till tidigare forskning om att vara anhorig till
nagon med psykossjukdom eller annan allvarlig psykisk ohélsa samt i forhallande till
mentaliseringsteori, sjalvpsykologi och stigmabegreppet. De syskon som intervjuades i denna
studie hade 1 liten utstrackning fétt hjdlp eller stod. Syskon &r en lagt prioriterad men viktig

grupp, som har specifika behov av stéd och behover fangas upp tidigt.

Nyckelord: ldngvarig psykossjukdom, syskon, fenomenologi, tematisk analys, anhdriga,

mentaliseringsteori
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I och med psykiatrireformen och den avveckling av institutioner som skett de senaste
decennierna sa har ansvaret for att ta hand om sjuka anhoriga alltmer forflyttats frén
vardenheter till familj (Clark & Drake, 1997, refererat i Gutiérrez-Maldonaldo, Caqueo-Urizar
& Kavanagh, 2005). I forordet till Foucaults Vansinnets historia under den klassiska epoken
(2010) beskrivs hur psykiatrireformens tillkomst var en del 1 den fordndrade synen pé psykisk
sjukdom, fran att ha setts som nigot statiskt och givet kom det att ses som négot som kunde
forbattras eller till och med forsvinna. Vardandet skulle ske i samhillet, utanfor
institutionerna och den kritik som hade préglat psykvardsdebatten innan institutionerna
stangdes tystnade (Sunesson, 2010, refererat 1 Foucault, 2010). Den foucaultianska synen pa
vansinne @r att det hela tiden fordndras. Det som verkat vara ett sjdlvklart sétt att se pa psykisk
sjukdom och vérd under en tidsepok har framstétt som frimmande och ibland beféngt i en
annan tidsepok (Foucault, 2010). I dag lever psykiskt sjuka ute i samhéllet pé ett sitt som de
inte gjorde ndr Foucault skrev sin bok och det finns ett behov av att underska vad som
praglar var tids syn pa psykisk sjukdom.

Studien vill ta reda pa hur syskon till personer med ldngvarig psykossjukdom som
faller inom schizofrenispektrumet, upplever sin situation. Johannisson (2015) menar att
diagnosen schizofreni saknar en enhetlig definition, det &r en diagnos 1 stindig fordndring
med snarare kategoribeskrivningar av symtom an nagot fast som kan sdgas utgora sjédlva
kdrnan 1 sjukdomen. Diagnosen har historiskt stundtals varit ledande som forklaringsmodell
for personer som hamnat utanfér samhéllsnormen och vid vissa tidpunkter har mer @n hélften
av alla intagna pa svenska mentalsjukhus vardats for schizofreni (Johannisson, 2015). Anda
kan vi inte forklara mycket bittre idag vad som orsakar schizofreni @n vi kunde for ett halvt
sekel sedan (Sunesson, 2010, refererat i Foucault, 2010).

Johannisson (2006) skriver 1 antologin Diagnosens Makt att dagens medicinska
diskussion ar infekterad av kontroversiella diagnoser och aggressiva debatter, och att skilda
tolkningar skapat splittring mellan exempelvis ldkare och patienter/patientgrupper. Tva
sjukdomsbegrepp star mot varandra utgorandes av “den medicinska vetenskapens distinkta
(sjukdom som organisk eller funktionell avvikelse), och den medicinska praktikens flexibla
som innebdr att sjukdom é&r innesluten 1 en livsberéttelse som formar kroppens upplevelse av
sig sjalv” (Johannisson, 2006, s. 38). Johannisson menar att dessa begrepp ej ska ses som tva
separata vérldar (Johannisson, 2006). Nar forfattarna till den hér studien talar om
“psykossjukdomar” (vars medicinska legitimitet kan diskuteras, se Bentall, 2010), 4r det den

senare beskrivningen som framst dr av intresse.



I den litteraturdversikt som gjordes av Bowman, Alvarez-Jimenez, Wade, McGorry
och Howie (2014) undersoktes hur syskons roll for personer med psykossjukdom rapporterats
1 forskningen. Forskarna fann att syskonens viktiga roll asidosatts. Detta trots att studier visat
att ett syskons insjuknande kan ha en negativ inverkan pé syskonrelationen och pédverka
syskonens livskvalité, personlighetsutveckling och hilsotillstdnd. De foreslar att
syskonrelationen bor fa en storre plats 1 framtida forskning kring familj och psykos. I
antologin, Att forsta psykos och schizofreni, refereras till en studie av The Mental Health
Foundation ddr ménniskor som sjdlva hade psykiska problem tillfragades om vad som var
viktigast for deras vilmédende. Det som ansigs hjédlpa mest var inte behandling eller
vardkontakter utan relationer till vinner, familj och andra vardtagare (Cooke (Red.), 2015).

Den nyligen publicerade sammanstéllningen av WHO World Mental Health surveys
visade att det kan innebéra en stor belastning att vara nira anhorig och vérdtagare till en
person med psykisk eller fysisk sjukdom. Information inhdmtades fran 6ver 40,000 deltagare i
17 lander om den objektiva péfrestningen (tid och ekonomi) och den subjektiva péfrestningen
(lidande och skam) det innebar att vara ndra anhorig vardtagare till en person med fysisk eller
psykisk sjukdom (psykossjukdom inkluderat). Narmare 40 procent av de tillfrdgade
rapporterade att de upplevde en sadan pafrestning. Den tid som gick &t till vrdinsatser och
det psykiska lidandet stack ut som sérskilt utmarkande men dven skam och negativa
ekonomiska f6ljder var vanligt forekommande (Viana et al., 2013). Rapporten var 1 linje med
tidigare forskning som ocksé visat pa negativa konsekvenser av att vara ndra anhorig och ta
hand om en familjemedlem som blivit allvarligt sjuk (Foldemo, Gullberg, Ek & Bogren,
2005; Maurin & Boyd, 1990).

Syskonrelationen dr en speciell relation. det &r ofta den ldngsta relation vi har och kan
praglas av en sérskild sorts nirhet (Barnable, Gaudine, Bennett & Meadus, 2006; Ewertzon,
Crongvist, Liitzén & Andershed, 2012). Den hér studien tar avstamp 1 tidigare forskning som
visat att syskonrelationen pdverkas starkt av att ett av syskonen insjuknar i psykos eller
schizofreni (se Bowman et al., 2014). Studien vill undersoka erfarenheterna av ha ett syskon
med langvarig psykossjukdom. Dels for att det ur behandlingssynpunkt ar viktigt att hjdlpa
syskonet med de upplevelser och kidnslor som kommer av att leva inpd nadgon som é&r sjuk,

dels for att syskonet kan vara en hjélp och stod for den drabbade.



Teori
Inledningsvis presenteras psykos och schizofreni ur ett diagnostiskt och
epidemiologiskt perspektiv, darefter forskning kring syskonrelationen i ett livslopp, att ha
psykossjukdom 1 familjen, hur det dr att vara syskon till en allvarligt sjuk person, hur det ar att
vara syskon till en person med psykossjukdom och avslutningsvis presenteras teorier som
behandlar psykologiska aspekter som kan pdverkas av att ha ett syskon med langvarig

psykossjukdom.

Psykos och schizofreni ur ett diagnostiskt och epidemiologiskt perspektiv

I en SBU-rapport fran 2012 anges att den arliga incidensen av insjuknanden 1
schizofreni var 15 individer pd 100 000 samt att risken for att insjukna 1 schizofreni var
ungefar 0,7 procent. Jorgensen, Ahlbom, Allebeck och Dalman (2010) fann att incidensen 1
Stockholm var 13/100 000 for schizofreni i slutenvardsdata, och att incidensen var 42/100 000
for andra icke-affektiva psykoser. Nir 6ppenvardsdata inkluderades steg incidensen till
28/100 000 for schizofreni och 72/100 000 f6r icke-affektiva psykoser. Det dr formodligen sé
att incidensen dr hogre 1 starkt urbaniserade omrdden, men detta ger en bild av hur manga
personer som bér pa erfarenheter av psykosproblematik, antingen som drabbad eller som
anhorig (Jorgensen et al., 2010).

Prognostiskt dr psykosens forlopp véldigt varierat, mellan kortvariga psykotiska skov
som klingar av genom rétt behandling, till mer kroniska tillstdnd med kvarvarande besvirande
symtom som vid det som bendmns som schizofreni. Exakt vad som ska definieras som
utgdrande en psykos dr svart att slé fast. Sociala, biologiska och psykologiska teorier gor alla
ansprak pa att forklara det tillstdnd som definieras som psykotiskt, men icke-organiska
psykoser saknar en enhetlig forklaring, och har ingen klarlagd etiologi.

Nagot som enligt Cullberg (2004) ar definierande for psykosen dr vanforestéllningar,
utan vanforestéllningar kan man inte tala om en psykos. Cullberg (2004) definierar psykos
som ett fenomenologiskt-psykologiskt begrepp. Cullberg menar med psykosens fenomenologi
“dess uttrycksformer sdsom man kan iakta dem utan ett teoretiskt forklarande raster”
(Cullberg, 2004, s. 34), det vill sdga psykosens etiologi har inte kunnat fastslas, men den gér
att kdnna igen. Cullberg (2000) beskriver den akuta psykosen som att “jagets uppgift att
vidmakthalla upplevelsen av kontinuitet inom sjélvet brutit samman” (s. 49). Patienten
forsoker da bringa reda 1 forvirringen genom omtolkningar av verkligheten (Cullberg, 2000).
Det kan forstas, som att for den psykotiske borjar verkligheten att framtrdda pé ett annorlunda

sétt, samband kan uppfattas mellan saker som andra inte ser samband 1, och ord och gester



frdn andra kan ses som att det tolkas genom ett psykotiskt filter. Detta &r en forvirrande och
skraimmande upplevelse for manga. Det kan dven vara en skrimmande och svér upplevelse
for den som lever ndra en person med en psykossjukdom.

Enligt DSM-V (DSM-5; American Psychiatric Association, 2013) karaktériseras
psykossjukdomarna oftast av f6ljande drag:

Vanforestdllningar utgors av fasta dvertygelser som inte later sig Overbevisas trots att
tydliga bevis ldggs fram for att sa ej ar fallet. Den drabbade kan exempelvis uppleva sig vara
utsatt for en komplott, besitta extraordinira formégor eller tolka gester och kommentarer 1
media som riktade direkt mot hen.

Hallucinationer skiljs fran vanforestéllningar pé sé sétt att de ror sig om perceptuella
upplevelser. Upplevelser av att se, hora eller kdnna sadant som inte finns dir hor till de
hallucinatoriska upplevelserna. Horselhallucinationer, det som brukar benimnas som att hora
roster, ar de vanligast forekommande.

Desorganiserat tal kan karaktiriseras av ett snabbt skifte mellan olika &mnen,
personen svarar pa fragor som om de var relaterade till ndgot annat och har svirigheter med
att hélla en rod trad 1 sitt tal.

Abnormalt motoriskt beteende och katatoni. Den motoriska paverkan kan ta sig flera
olika uttryck. Dér den drabbade bade kan framsta som agiterad eller oformogen att utfora
malstyrt beteende. Det allvarligaste tillstdndet kan ségas vara det katatona tillstandet, som
praglas av exempelvis mutism (stumhet) eller att den drabbade hamnar 1 ett sorts frystillstind
(katatont tillstind) dar rorelseaktiviteten stannar av och den drabbade upplevs som lést i en
stdllning.

Negativa symtom, till detta riknas kidnsloméssig avflackning, diar den drabbade tydligt
minskar ifrdga om uttrycka emotioner, mimik och intonation, samt ett minskat intresse for
aktiviteter den tidigare funnit intresse i. Tillstdndet karaktériseras av en sorts forsjunkenhet.
Dessa dr mestadels forekommande hos den som lider av schizofreni

I antologin Att forsta psykos och schizofreni (Cooke (Red.), 2015) beskrivs att dessa
upplevelser varierar fran person till person, bade 1 uttryck och forekomst. Det dr darfor svart
att rama in det “psykotiska tillstdndet”. Det 4r inte heller alla med psykotiska symtom som &r 1
kontakt med psykiatrin. Vissa upplever inte sina upplevelser som sérskilt besvérande, eller
kanske till och med givande. Andra hittar strategier for att leva med dem. De personer som
hamnar inom psykiatrin dr de personer som upplevs av andra som avvikande, eller sjilva &r

rddda for att de ska skada sig sjélva eller andra. Fenomenen att hora roster eller ha upplevelser



som av andra skulle upplevas som maérkliga forekommer 1 hogre utstrackning 1 befolkningen

an vad som avspeglas i den psykiatriska varden (Cooke (Red.), 2015).

Syskonrelationen i ett livslopp

Howe och Recchia (2005) fann i en studie av syskonrelationens dynamik att relationen
ar unik pa tva sétt, dels for att den karaktiriseras av dmsesidiga och jamlika utbyten sasom vid
lek eller konflikter, samt komplementéra och hierarkiska moment som ldrande och
omhéndertagande. Den &r, 1 minga familjer ocksd den familjerelation som finns kvar efter att
andra familjemedlemmar har dott (Barnable et al., 2006; Ewertzon et al., 2012). Syskon ar
ofta néra 1 dlder och delar samma intressen, vilket ar en viktig killa for att genom exempelvis
lek ldra sig sociala och relationella fardigheter (Dirks, Persram, Recchia & Howe, 2015).

Syskon och det starka band som 1 bésta fall finns dem emellan kan vara ett stort stod
ndr livet for det ena syskonet tar en ovintad vindning. I en litteraturoversikt av Goetting
(1986) undersoktes vilka funktioner syskon fyller for varandra under en livstid. Oversikten
visade att syskon kan erbjuda kdnslomissigt stod och kamratskap. Den stodjande relationen ar
som mest intensiv 1 barndom, avtar ndgot 1 medelalder for att sedan intensifieras igen nér
syskonen passerat medelaldern och forlorat andra viktiga relationer. Syskonen kan ocksa vara
en hjdlp, ngon att vinda sig till och ndgon som kan utféra hjidlpande tjéanster. Under
uppviaxten kan detta ske 1 form av att syskonen skapar en enighet i relationen till fordldrarna,
med aldern tenderar hjélpen och stddet att bli mer situationsbundet och hjilpen tar sig istéllet
uttryck som att hjdlpa den andre i specifika situationer, exempelvis vid sjukdom eller
ekonomiska bekymmer (Goetting, 1986).

Dunn (1984) har ocksé beskrivit hur syskonrelationen kan utgdra en viktig emotionell
trygghet 1 vuxenaldern genom att vara ett skydd mot den ovisshet som aldrandet kan innebéra.
Det starka band som f6ljer med syskonen upp 1 vuxen dlder beror framforallt pa
erfarenheterna av att ha vaxt upp tillsammans, att ha lekt och spenderat tid tillsammans -
kdnslan av att hora ihop och att vara del av samma familj (Dunn, 1984). Den néra kontakt
genom livet som syskon ofta bibehdller kan utgora ett viktigt socialt stod dven under
vuxenlivet (Carstensen, 1992, refererat i Dirks et al., 2015). Exempelvis kan ett starkt
syskonband vara ett skydd for att hantera att ndgon av fordldrarna dor. Den hér typen av
kritiska hindelser i syskonens vuxna liv tenderar att ha en stark inverkan pa syskonrelationen;
om relationen var stark och priglad av virme redan innan hindelsen sd tenderade hindelsen
att fora syskonen ndrmare varandra men om relationen ddremot var fientlig sa skapade

hiandelsen snarare ett storre avstaind mellan syskonen (Dunn, 1984).



Buist och Vermande (2014) har dven funnit att syskon med harmoniska och varma
syskonrelationer rapporterade mindre dngest, battre social och akademisk kompetens och en
hogre kénsla av egenvirde én syskon fran mer konfliktfyllda relationsmdnster.

Syskonrelationen (i en visterldndsk kontext) &r mindre hierarkisk dn fordldra-barn
relationen. Relationen liknar mer en vénskapsrelation och en fungerande syskonrelation ger
okade mojligheter till empatiutveckling och traning i1 perspektivtagande, vilket har en stark
koppling till prosocialt beteende 1 framtiden (Padilla-Walker, Harper & Jensen, 2010).

Mitchell beskriver 1 boken Siblings (2003) hur 1900-talets psykologiska tdnkande 1
stort sett glomt bort syskonet nir familjen har analyserats. Fordldragestalter har tagit former
av internaliserade objekt eller oidipala konflikter i psykoanalysen eller i form av relationella
bindningar till vardnadshavare (frimst modern) inom anknytningsteorin. Syskonrelationer 1
sig, och inte 1 forhallande till ett familjedverhuvud har bérjat komma 1 fokus forst pd senare
tid, en teoretisk konceptualisering av syskonrelationens betydelse har till stor del saknats

tidigare 1 litteraturen (Mitchell, 2003).

Psykossjukdom i familjen

Under slutet av 70-talet véxte bilden fram av familjen som en viktig faktor att
involvera 1 arbetet med psykossjuka. De kénslor av frustration, demoralisering och forvirring
det innebar att leva med nédgon som insjuknat 1 schizofreni blev under den har tiden alltmer
uppmarksammade och tydliggjorda i forskningen. Det blev ocksé ként att familjens negativa
upplevelse 1 sin tur kunde spilla 6ver pé interaktionen och kommunikationen med den
drabbade och pa sé vis forvérra sjukdomens utvecklingsforlopp. Detta ledde till att familjen
allt mer involverades i behandlingar vid psykosproblematik (Mcfarlane, 2016). Behandlingar
dar familj involverades visade sig vara effektiva for att forhindra aterinsjuknande och
forbattra den vardagliga funktionen for den som insjuknat (McFarlane, 2016; Nilsen, Frich,
Friis, Norheim & Rossberg, 2016).

Att vara fordlder med vardansvar visade sig ocksa leda till negativa konsekvenser i
form av den borda forédldrar ofta upplevde 1 sin stodjande vardgivande roll (Maurin & Boyd,
1990; Foldemo et al., 2005). Foréldrar till patienter med schizofreni har rapporterat en ligre
grad av livskvalité 1 jimforelse med kontrollgrupp (Foldemo et al., 2005) och fordldrar till
langtidsinsjuknade med psykisk sjukdom har rapporterat forsimrad psykisk hilsa 1 jamforelse
med kontrollgrupp (Johansson et al., 2015).

I en studie av Landon, Pike, Diesfeld och Shepherd (2016) intervjuades sex fordldrar

om deras upplevelse av att ge stdd till vuxna barn med schizofreni. I studien fann forskarna att
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fordldrarna upplevde kénslor av isolering och hjdlpléshet vid insjuknandet och att sjukdomen
hade en stor inverkan péa hela familjen bland annat genom att det uppstod spanningar nédr den
insjuknade fordandrades. Fordldrarna beskrev dven hur syskonen slutade umgas da den tidigare
relationen inte fanns kvar. Syskonen till den drabbade kunde kénna sig &sidosatta och uppleva
att sjukdomen tog for stor plats 1 hemmet (Landon et al., 2016).

Bishop och Greeff (2015) undersokte 1 en studie vad som gjorde en familj
motstandskraftig och vad som gjorde att vissa familjer klarade av att anpassa sig till den nya
situationen som sjukdomen innebar. En lugn och stottande kommunikation 1 familjen for att
16sa de problem som kunde uppsta visade sig vara en sddan skyddande faktor. Detta
underléttade for att familjen skulle forstd varandra, vilket kunde forbéttra familjens
problemldsningsformaga. Om familjen klarade av att std emot stress och kunde std ut nir
jobbiga situationer uppstod sa kunde detta ocksa hjédlpa familjen att anpassa sig till den nya
situationen. Ytterligare skyddande faktorer var om familjen hade funnit stod 1 samhillet fran
exempelvis stodgrupper och sjukhuspersonal, om familjen spenderade tid tillsammans samt
om familjen intresserade sig for varandra och samarbetade for att 16sa problem. Det var ocksa
hjalpsamt om familjen kunde omformulera krisen till en utmaning och om familjen upplevde
att de hade formagan att klara denna utmaning (Bishop & Greeff, 2015).

Familjens roll har haft en tydlig plats 1 litteraturen kring psykosinsjuknande,
framforallt dr det fordldrars roll som undersokts medan syskonens roll varit mer asidosatt
(Bowman et al., 2014). Forskning har alltsd visat att hur familjen engagerar sig och
interagerar som familj 1 forhallande till den insjuknade kan spela roll for

sjukdomsutvecklingen och for 6vriga familjemedlemmars vélbefinnande.

Att vara syskon till nigon som ér allvarligt sjuk

I en metastudie av 51 studier som gjorts pé syskon till nigon med en kronisk sjukdom,
fann Sharpe och Rossiter (2002) en skillnad mellan syskon till personer med en kronisk
sjukdom vid jamforelse med kontrollgrupp. Syskon till barn med kronisk sjukdom uppvisade
lagre psykologiskt fungerande, ldgre deltagande 1 aktiviteter med vanner och lagre kognitiv
utveckling dn kontrollgrupp. Forskarna bakom studien rapporterade ménga bias 1 form av
bade metodologiska felkéllor hos studien, att studierna var svara att jimfora samt att det
kunde vara en fraga om skillnader i behandling d& metastudien inkluderade studier fran ett
brett tidsspann. I senare studier minskade skillnaderna (Sharpe & Rossiter, 2002). Likvil
verkade studien peka mot att ha ett sjukt syskon kunde péverka det friska syskonet pa flera

sétt. En annan metastudie av Vermaes, van Susante och van Bakel (2012) som undersokte



psykologiskt fungerande hos syskon till personer med kroniska sjukdomar fann dven de att de
friska syskonen verkade paverkas; syskon till personer med kroniska sjukdomar rapporterade
mindre positiva sjdlv-attributioner samt mer externaliserande och internaliserande problem.

Detta monster dterfinns dven 1 en kvalitativ studie av Prchal och Landolt (2012)
géllande hur syskon till cancerpatienter upplevt den forsta tiden efter diagnosen.
Informanterna rapporterade om en nedgéng i skolbetyg, svéarigheter med att koncentrera sig
och foridndringar 1 vingrupperna, exempelvis genom reducerade aktiviteter och besvérande
fragor kring det sjuka syskonet frdn kamraterna. Aven rapporterades oro och ridsla for att det
sjuka syskonet skulle do. Det friska syskonet tenderade dven att komma 1 skymundan,
fordldrarna var borta mycket mer, det friska syskonet tilldelades andra uppgifter i familjen
och det sjuka syskonet genomgick fordndringar som upplevdes som skrimmande av det friska
syskonet. Exempelvis tappade haret som en effekt av cellgifter. De friska syskonen tenderade
att uppleva det som viktigt att traffa andra syskon till sjuka barn da detta ledde till en 6kad
forstaelse for sin egen situation, och upplevde det som tudelat att fordldrarna pratade mycket
om syskonets sjukdom hemma (Prchal & Landolt, 2012).

Att det verkar vara viktigt att informera och tala med det friska syskonet om
sjukdomen visas dven 1 en litteraturdversikt (N=17) av Incledon et al. (2015). De fann att
stodgrupper, att kunna fa sina frdgor besvarade, emotionellt stod fran fordldrar och andra
ndrstdende, syskonens coping-strategier och hur pass vél familjen fortsatte att fungera efter att
ett barnen blivit sjuka var de faktorer forskarna fann som framst verkade kunna associeras
med psykisk hélsa hos syskon till patienter med en kronisk sjukdom (Incledon et al., 2015).

Greenberg, Kim och Greenley (1997) undersokte i en kvantitativ studie (N=164)
upplevd subjektiv borda hos syskon till personer med allvarlig psykisk ohélsa. Psykiatriska
symtom var relaterat till mer upplevd borda, stigma, rddsla for att den sjuke skulle skada sig
sjdlv och mer oro infor framtiden for den sjuke. Detta var sarskilt patagligt for personer med
en omfattande symtombild, exempelvis vid schizofreni (Greenberg et al., 1997). Syskonets
upplevelse verkade paverkas av 1 vilken ordning 1 syskonskaran informanten var, dir yngre

syskon verkade pdverkas mer av att det dldre syskonet insjuknade, &n vice versa (ibid.)



Att vara syskon till nigon med en psykossjukdom

I de fall nér ett tidigt psykosinsjuknande foreligger, bor ofta den sjuke hemma och 1
manga fall d&ven den sjukes syskon. Det kan vara en véldig svar upplevelse att se sitt syskon
insjukna 1 nagot s dramatiskt som ett psykosgenombrott, och manga kdmpar for att forsta det
som hédnder den drabbade (Ewertzon et al., 2012). Att detta kan vara en upplevelse som
paverkar en person starkt, visas dven av Bowman et al. (2014) som 1 en nyligen publicerad
litteraturoversikt fann att syskon till personer som drabbats av psykossjukdom kan péverkas
emotionellt och psykologiskt av syskonets situation.

Nar ett storre fokus ldggs pd familjen 1 behandlingen av den psykossjuke blir syskonen
1 relation till patienten dven viktiga vardgivare. Syskonet kan spela en viktig roll for den
sjuke, exempelvis genom att bryta den sociala isolering och exkludering som langsiktigt kan
bli ett problem f6r den psykossjuke (Bowman et al., 2014; Stélberg, Ekerwald & Hultman,
2004). Detta gor det relevant och viktigt att undersdka hur syskon upplever sin relation till det
drabbade syskonet. Flera studier visar dven pa att syskonen upplever sin egen roll i det
drabbade syskonets liv som ambivalent (Barnable et al., 2006; Ewertzon et al., 2012; Stilberg
et al., 2004). Syskonen behovde gora forandringar 1 sina egna liv gidllande barn, relationer och
arbete fOr att stodja det sjuka syskonet (Stilberg et al., 2004). Syskon rapporterade dven en
upplevelse av att de inte kunde ta semester utan behovde avlasta sina fordldrar 1 varden av
syskonet ndr de var lediga (Barnable et al., 2006). Néagra syskon upplevde det som en kamp
att ha ett syskon med schizofreni (Ewertzon et al., 2012). Syskonets sjukdom kunde &ven ha
paverkat yrkesméssiga val och val av fritidssysslor hos det friska syskonet samt haft en
negativ paverkan pa graden av viarme och stdd 1 syskonrelationen (Bowman et al., 2014).
Detta kan kontrasteras mot en longitudinell studie av Smith och Greenberg (2007) som fann
att schizofrena patienters upplevelse av livskvalitet (quality of life) var hogre ifall de hade en
ndra relation till sina syskon. Syskon forefoll d&ven att vara mer stodjande ifall de upplevde
relationen som emotionellt ndra. Detta foranleder da att vardgivare behdver ha ett extra fokus
pa att stodja syskon till personer som dr drabbade av schizofreni (Smith & Greenberg, 2007).

Flera studier pekar pa att det friska syskonet exempelvis lider av skuldkénslor dver att
vara frisk medan syskonet ar sjukt, kénslor 6ver att inte engagera sig tillrackligt mycket eller
att vara medskyldig till syskonets insjuknande (Ewertzon et al., 2012; Stilberg et al., 2004).
Kénslan av att vara ensam med sina kinslor, att inte kunna prata med andra om sitt syskon da
de inte skulle kunna forstd, samt en ridsla for stigmatisering pd grund av psykisk sjukdom
som var starkt kopplat till skamkénslor har visat sig 1 flera studier (Barnable et al., 2006;

Ewertzon et al., 2012; Stalberg et al., 2004).



Att ha en stodgrupp for anhoriga att tala med verkar viktigt, dven 1 friga om att {orsta
sitt syskon och fa ett fordndrat synsétt pa syskonets situation (Barnable et al., 2006; Ewertzon
etal., 2012). I en studie av Amaresha et al. (2015) var nagot som efterfragades starkast av
syskon till personer med schizofreni eget stod 1 att hantera syskonets negativa symtom, 1 form
av korta samtal eller telefonstdd med syskonets behandlare.

Sorg dr en aterkommande upplevelse hos informanterna i manga studier (Ewertzon et
al., 2012; Stalberg et al., 2004). Detta manifesterar sig bade som en empatisk inlevelse i det
lidande syskonet behover gi igenom, men ocksé som att det icke-psykotiska syskonet sorjer
forlusten av det syskon de en géang hade, som om syskonet som de kidnde hen skulle gatt bort
och att de nu har att dteretablera en kontakt till det “fordndrade” syskonet.

Rédsla for att sjélv insjukna 1 psykossjukdom eller att féra den vidare till sina barn
verkar vara vanligt forekommande, vilket kan leda till ett stort lidande 1 form av orostankar
om egna reaktioner/kénslor dr normala eller tecken pé begynnande sjukdom (Amaresha et al.,
2015; Ewertzon et al., 2012; Stilberg et al., 2004).

I litteraturdversikten av Bowman et al. (2014) fann forskarna att syskon till langvarigt
psykossjuka rapporterade kénslor av skuld dver att vara friska och sorg over att syskonets
personlighet fordndrats sé att det syskon de ként inte langre fanns kvar. Syskonen beskrev
ocksa att de upplevde svarigheter att forstd sjukdomen och sjukvarden, oro 6ver framtiden, att
de kédnde ilska, borda kring vardgivandet och stigma. De fann ocksé att 46 procent av
familjerna dér ett barn nyligen insjuknat 1 psykos hade konfronterats med suicidala tendenser,
och 20 procent hade bevittnat ett suicidforsok. Syskonet till den drabbade kénde 1 méinga fall
till tidigare sjalvmordsforsok, och forstod béttre dn fordldrarna vilka triggers som den
drabbade reagerade pa, men hade upplevt att de inte velat avslja information de fatt i
fortroende. De upplevde skuld 6ver att ha undanhéllit detta fran sina fordldrar, 1 de fall da
syskon tagit livet av sig (Bowman et al., 2014).

Allt dr inte daligt - positiva aspekter av erfarenheten att ha ett psykossjukt
syskon. Att ha en familjemedlem med psykos framstills ofta som en bdrda i litteraturen
(Coldwell, Meddings & Camic, 2011). Studier som behandlar positiva aspekter dr farre, men
tidigare forskning visar pd nagra exempel. Barnable et al. (2006) fann att syskon till
psykossjuka upplevde en storre nirhet i familjen och att familjen slot upp kring det drabbade
syskonet. Andra syskon menade att ndr de genom deltagande 1 stodgrupper fick en dkad insikt
1 syskonets problematik ledde detta till en annan blick pé syskonet och upplevdes

personlighetsutvecklande. Syskonen kunde se andra sidor av livet och fi fordndrade
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perspektiv. Vissa engagerade sig 1 utbildning/information kring schizofreni, och vissa syskon
menade att det gav mojligheter till att tala med deras barn kring viktiga teman (ibid.).
Personer med en psykossjukdom kan bidra till familjen pa flera sétt. Dels genom att
ges mojlighet att hjélpa till praktiskt med det dagliga hushéllsarbetet och dels genom att bidra
till den personliga utvecklingen hos de friska familjemedlemmarna (genom den erfarenhet det
innebdr att leva med ndgon med psykos) och utveckling av familjens varderingar (Coldwell et

al., 2011).

Stigmatisering, Mentalisering och Sjilvets utveckling

Utifran fynd 1 tidigare forskning kan teorier rérande stigmatisering, mentalisering och
sjdlvets utveckling antas vara sirskilt viktiga delar av psykologiskt fungerande som paverkas
av att ha ett syskon med psykossjukdom. Denna studie syftar séledes dven till att undersoka
hur stigmatisering, mentalisering och sjdlvutveckling yttrar sig och manifesterar sig i
informantens egen upplevelse.

Stigmatisering av den avvikande. Goffman (2011) beskriver att personer som
avviker frdn det normala - som har nagon egenskap som utmarker sig negativt pa ett sddant
sétt att det skiljer sig fran hur vi forvintar oss att personen ska vara - en sddan person bar pa
ett stigma. Stigmat kan exempelvis finnas vid en historia av psykisk sjukdom. For att vara tal
om ett stigma ska personens oonskade egenskap vara av sddan karaktir att den har en negativ
paverkan pé personens mojlighet att vara del av det sociala samspelet.

Goffman (2011) beskriver hur skammen alltid ligger nira stigmat. Trots
anstrdngningar fOr att passa in och trots att det kanske kan se ut som att den stigmatiserade
passar in, sd finns kénslan av att umgéanget inte dr pa lika villkor och att den stigmatiserade
inte kan vara den person den egentligen dr, en bild som ocksé stimmer vil 6verens med hur
det faktiskt forhéller sig. I den stigmatiserades sjdlvbild ldmnas darfor det icke-6nskvarda
draget utanfor da personen vet att detta drag anses skamligt. | umgénget med personer som
anses normala borjar den stigmatiserade stélla krav pa sig sjilv att vara en person den inte &r
och risken for ett groende sjilvforakt dr pataglig (Goffman, 2011).

Goffmans stigmateori inkluderas 1 den hér studien da tidigare forskning om syskon till
personer med psykossjukdom visat att syskonen kan uppleva att de inte kan prata om sin
situation, att det finns en radsla for att folk inte ska forsta, en rddsla for att bli stigmatiserad
och uppleva skamkénslor (Barnable et al., 2006; Ewertzon et al., 2012; Stélberg et al., 2004).
Behovet av att behdva lamna ndgot utanfor, att inte kunna berétta allt om sig sjélv dr en

verklighet som ménga syskon till personer med langvarig psykossjukdom lever med.
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Mentalisering. Kan beskrivas som en forméga att forsta och tolka handlingar (egna
och andras) genom att forstd de mentala tillstdnd som ligger bakom handlingarna. Denna
manskliga funktion har visat sig ha en betydande roll for var férméga att interagera och kunna
fungera som sociala varelser. Oférmaga att mentalisera innebir svarigheter i att forsta sitt eget
och andras mentala tillstdnd, vilket kan leda till problem med att bygga upp 6nskvérda sociala
relationer samt gora det svarare med social problemldsning. Mentaliseringsbrister kan finnas
som en del i en sjukdomsbild, s& som exempelvis schizofreni, men det dr ocksé en svarighet
som kan uppsta for alla personer vid olika tillfdllen och tidpunkter (Fonagy, Bateman &
Luyten. 2012)

Familjen spelar en sérskilt viktig roll 1 utvecklandet av var forméga att mentalisera.
Hemmet blir en plats dir barnet lar sig forsta de mentala tillstdnd som ligger bakom hur deras
ndrmast anhoriga agerar. I bésta fall blir familjens anknytningsrelationer den naturliga platsen
att lara sig om sitt eget och andras mentala tillstind och hur dessa péverkar beteende, men i
vissa fall kan det ocksé bli precis tvdrtom. I familjen dr relationerna som mest skora,
kérleksfulla och intensiva - vilket ocksa innebér att risken for att utveckla en bristande
mentaliseringsforméga dr som mest pataglig hdr. Familjemedlemmar kan borja attribuera
felaktiga och ondskefulla kdnslor till varandra ifall relationerna blir allt for intensiva och
svarhanterliga - vilket kan leda till kinslor av misstro och forbittring. I dessa fall kan
mentaliseringsformégan, att forstd andras mentala tillstdnd och intentioner, ersittas av en tom
och fientlig bild av andra familjemedlemmar. Om nigon familjemedlem av ndgon anledning
tappar sin forméga till att mentalisera sa kan detta innebéra att 6vriga familjemedlemmar
mentaliserar mindre i relation till personen. En sddan negativ mentaliseringsspiral kan
innebdra en tilltagande oférmaga att kunna sédtta sig in 1 och forsta varfor den andra
familjemedlemmen agerar som den gor (Asen & Fonagy, 2012).

Personer som lider av psykossjukdom har ofta en nedsatt mentaliseringsformaga,
vilket har visat sig vara en viktig orsaksforklaring for vissa av dessa personers svarigheter att
16sa sociala och psykologiska utmaningar (Dimaggio & Lysaker, 2015).

Mentaliseringsteorin inkluderas 1 denna studie dé familjen och signifikanta andra
personer visat sig sirskilt viktiga for utvecklandet av en mentaliseringsformaga. Att det
dessutom visat sig att personer som lider av psykossjukdom kan har en nedsatt
mentaliseringsforméga och att denna mentaliseringsbrist kan komma att bli dmsesidig, gor det
intressant att undersdka hur syskon till personer med langvarig psykossjukdom reflekterar och

har reflekterat kring sitt eget, sin familjs och sitt drabbade syskons mentala tillstand.
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Sjilvets utveckling. Stern (1985) menar att sjdlv-upplevelsen handlar om kdnslan av
ett sjilv. Detta beskrivs som en integrerad upplevelse, och ér att betrakta som varande pé ett
kontinuum. Stern menar att sjdlvupplevelsen pagar 1 flera relaterandedoméner samtidigt.
Dessa relaterandedoméner kan beskrivas som sensoriska, psykologiska och verbala. Stern
menar att basen 1 sjalvupplevelsen, handlar om upplevelser av sjdlv-och andra, bade i
bemadrkelsen av att vara en egen person 1 forhallande till en annan, men ocksd av att vara
tillsammans och dela med négon. Interaktionen med ndgon annan dr absolut nédvandig for
kdnslan av ett sjdlv (Stern, 1985).

Kénslan av att vara med en annan som vi interagerar med kan vara en mycket stark
upplevelse. En sddan upplevelse skulle kunna utgdras av trygghet eller bindning till ndgon.
Stern (1985) skriver att alla de skeenden som reglerar kinslor av bindning, nérhet och
sdkerhet dr gemensamt skapade, sociala upplevelser, som inte kan uppsta utan ndgon annans
nérvaro (i fantasin eller verkligheten). Detta innebér att socioemotionellt ldrande dr nadgot som
formedlas av signifikanta andra (Stern, 1985).

Stern (1985) menar att upplevelsen av ett subjektivt sjdlv intrdder nér barn ar 7-9
manader, och leder till en mojlighet att uppleva intersubjektivitet, vilket innebér att kunna
dela en psykologisk upplevelse med nagon annan. Stern (1985) beskriver detta som att bli
psykiskt kidnd av nadgon, och skriver att:

...dess forstarkande kraft kan relateras till tryggandet av behov av sidkerhet eller

bindning. Intersubjektiva framgéngar kan till exempel resultera 1 kénslor av 6kad

sdkerhet. Och pa samma sitt kan smérre misslyckanden i intersubjektivitet tolkas och

upplevas som, och dven dstadkomma, totala brytningar i en relation. (s. 147)

Den sjéalvupplevelse som barnet tillignar sig stannar livet ut, och behovet att bli
relaterad till finns alltid dér (Stern, 1985).

Sterns (1985) teori om sjdlvets utveckling inkluderas 1 den hér studien d& den beror
aspekter som kinsloreglering och socioemotionell inldrning som &r beroende av interaktioner
med andra personer. Teorin anvéinds for att undersdka om ens kénsla av sjilv, och de positiva
aspekter det kan komma med, paverkas nir en si ndra relation som syskonrelationen

fordandras av det ena syskonets psykossjukdom.
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Syfte
Denna studie vill bidra till forskningen kring familj och psykossjukdom genom att
undersoka syskonens viktiga roll. Studien vill genom kvalitativ metod undersoka upplevelsen

av att vara syskon till en person som drabbats och levt med en psykossjukdom under en langre

tid.

Fréagestillning: Vad har syskon for erfarenheter av att vara syskon till en person med

langvarig psykossjukdom?

Metod

En kvalitativ ansats ansigs lampligast for att besvara studiens forskningsfraga.
Polkinghorne (2005) skriver att kvalitativ metod ar utvecklad for och syftar till att studera den
levda och upplevda betydelsen av négot, och att: “Unlike the objects of nature, the layers of
experience are not rigidly ordered, nor are its moving contents related according to
mathematical patterns. Methods designed to study physical objects are not a good fit for the
study of experience.” (s. 138). Forfattarna delar detta synsitt pa kvalitativ metod. D4 “the
layers of experience” dr det som dr huvudfokus f6r denna uppsats, anser forfattarna att en

fenomenologiskt orienterad kvalitativ metod kan svara pa forskningsfragan bast.

Vetenskapsteoretisk utgangspunkt

Ponterotto (2005) forespréakar att den kvalitativa forskaren ska ta en tydlig
vetenskapsteoretisk stéllning och beskriva sin vetenskapsfilosofiska position inklusive vilken
ontologisk och epistemologisk position som studien vilar pa. Den hér studien har en
hermeneutisk-fenomenologisk ansats och vill komma bort fran den postpositivism som
Ponterotto (2005) varnar for att manga kvalitativa studier omedvetet hamnar 1. Forfattarna till
studien vill komma nidrmare informanternas upplevelser kring ett fenomen, snarare 4n att pa
postpositivistisk vis stélla upp forutbestimda teman som informanter rekryteras for att
bekrifta.

Fenomenologi. Syftet med den fenomenologiska utgdngspunkten &r enligt Willig
(2013) att fa kunskap om den subjektiva upplevelsen hos informanterna, i den meningen att
fokus ligger pa hur det &r att uppleva nigot snarare dn vad som orsakar den upplevelsen.
Forskaren letar dock efter ndgot sant, i den meningen att forskaren letar efter informantens
kanslor och tankar som skapar informantens upplevelse, utan att uttala sig om kausalitet

(Willig, 2013). Fenomenet kommer att skapas utifrdn allt det som betraktaren har med sig och
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fenomenet kommer dirfor att vara pa ett sétt for en betraktare men pa ett annat sétt for en
annan betraktare. Det blir informanternas upplevelse av situationen som blir den sanning som
sOks 1 den hér studien. Fenomenet att vara syskon till en person med en langvarig
psykossjukdom kan utifrdn ett fenomenologiskt perspektiv antas betraktas olika av de olika
informanterna, beroende av informanternas tankar, forviantningar, omdémen och 1 vilken
kontext de befinner sig. Manniskor dr del av en social virld dir de interagerar och utbyter
sociala erfarenheter. Meningen som tillskrivs fenomenet kan darfor ocksa till viss del antas
vara samma for de olika informanterna (Willig, 2013). Ansatsen &r sdledes fenomenologisk 1
den meningen att det &r den inneboende meningen, eller betydelsen av nagot som soks. Den ér
en hermeneutisk fenomenologi till skillnad fran realistisk fenomenologi d& materialet tolkas
och analyseras av forfattarna.

Fenomenologisk fragestillning. I den tematiska analysen styr forskningsfragan
vilken kunskap som kan sokas (Willig, 2013). I den hér studien &r forskningsfragan
erfarenheter av att vara syskon till en person med langvarig psykossjukdom, ur ett
fenomenologiskt perspektiv. Med hjdlp av frdgor som hidmtats frdn en fenomenologisk studie
av Barnable et al. (2006) samt fragor som producerats av forfattarna sjilva ér syftet att
komma nirmre informanternas tankar och kénslor. Genom att soka likheter 1 de enskilda
informanternas beréttelser blir syftet att komma nérmre fenomenet. I det hér fallet soks alltsa
vilka likheter som attribueras till fenomenet att vara syskon till en person med langvarig
psykossjukdom. Det dr likheterna som ska bidra till kunskapen om fenomenet.

Sokande efter likheter. Det 6vergripande syftet inom fenomenologin dr att soka efter
en mer generell kunskap om hur fenomenet yttrar sig. Inom fenomenologisk filosofi handlar
detta om att soka efter det som utgér kdrnan 1 fenomenet, det som inte kan tas bort utan att
fenomenet forlorar sin karaktér (Giorgi, 1997). Detta beskrivs ibland som essenser (ibid.),
men denna studie kommer anvédnda begreppet likheter, 1 den meningen att det dr de likheter
som informanternas upplevelser priglas av som sedan grupperas som teman. Studien har
alltsd ett storre kunskapsansprik 4n att enbart soka efter subjektiva utsagor.

Tolkning. Forskaren kommer genom sin personliga och intellektuella involvering
paverka studieobjektet, och dr en medskapare av det som beforskas. Att som forskare vara
medveten och reflekterande om detta forhallande ar viktigt. Alvesson och Skoldberg (2008)
skriver att reflektion bor handla om “att tdnka kring premisserna for sitt eget tdnkande,
observerande och sprékanvdndande” (s. 488). Ett sddant tinkande, ska da syfta till att bryta
monster 1 det tdnkande forskaren annars &r inne 1. Detta far konsekvenser for vilka tolkningar

som dr mojliga att gora. Forskarens forforstaelse, personliga bagage och egenheter kommer
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att interagera med tolkningen av materialet (Alvesson & Skoldberg. 2008). Genom att
exempelvis forskare och informant interagerar i genererandet av kunskap kan en
dubbelhermeneutik sidgas foreligga, dér forskaren forsoker tolka meningsskapande subjekt, i

en vérld som redan ér tolkad av subjekten sjdlva (Alvesson & Skoldberg, 2008).

Trovirdighet

Morrow (2005) skriver att till skillnad fran kvantitativ forskning, dar objektiviteten ar 1
centrum, dr subjektivitet 1 centrum for kvalitativ forskning. Antingen i den meningen att
forskningen forsoker kontrollera subjektiviteten, eller att den gors till en del av metoden och
framhalls. Morrow (2005) menar att ndgon objektiv, virderingsfri position egentligen inte
existerar, och framhaller trovardighet (trustworthiness) som en strdvan for den kvalitativa
forskningen. Den kvalitativa forskningen behover andra matt pa kvalitén dn den kvantitativa,
och Morrow (2005) skriver att forstaelsen av informanternas meningskonstruerande bygger pa
en forstaelse av kultur, kontext och formaga att forstd samband. Forskare som inte tydligt
redovisar sitt forhallningssatt till subjektivitet, skapar frdgor om vems upplevelse som
egentligen redovisas i1 fynden (Morrow, 2005). For forfattarna dr subjektiviteten ndgot som
framhalls 1 denna studie, och det 4r genom de subjektiva upplevelserna som fenomen kan nas,
da de dr inbdddade 1 informanternas livsvérld. Forskaren dr medskapare av denna livsvarld
sasom beskrivs av Alvesson och Skoldberg (2008), och forskaren forsoker tolka informanten
som tolkar forskaren. Den hermeneutiska processen innebér att det r genom sinnena som
fenomenen kan ndrmas och synliggoras. Morrow (2005) understryker behovet av reflexivitet 1
tolkningsprocessen hos forskaren. Reflexiv tolkning har beskrivits av Alvesson och Skoldberg
(2008) som:

... att det inte finns négra sjdlvklara, enkla eller odiskutabla regler eller procedurer och

att centrala inslag blir forskarens omddme, intuition, férmaga att “se och peka pa

nagot”(sic!) samt beaktande av en mer eller mindre uttalad dialog. En dialog med

undersokningssubjekten, med sadana aspekter av den forskande sjélv som ej ar

forskansade bakom en forskarposition, och med ldsaren. (s. 490 - 491)

Morrow (2005) betonar ddrmed vikten av kvalité i tolkningarna béde vid dataanalys
och presentation for att forskningen ska bli trovérdig. Forskaren behover skapa en solid
analysram for att kunna skapa mening av informationen samt strdva efter att upprétthélla en

balans mellan citeringar av materialet och forskarens egna tolkningar.
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For att 6ka studiens trovérdighet bor forskaren presentera sin forforstaelse for det
fenomen som ska undersokas (Morrow, 2005). Den ena forfattaren (Tomas Sjokvist) har
arbetat med psykossjukdom s vél inom socialpsykiatrin som inom missbruksvérd och har dar
upplevt den komplexitet som kan finnas kring den psykossjuke, med missbruksproblematik,
psykisk ohélsa och oroliga anhériga. Skolad inom psykologprogrammets ndstan uteslutande
kvantitativa metoder var kunskapen om kvalitativa metoder innan den hér studien sma.

Den andra forfattaren (Johan Ahlin) ér dven utbildad till psykolog vid Psykologiska
Institutionen 1 Lund, och har en lang erfarenhet av att arbeta med psykosproblematik inom
socialpsykiatrin. Som skolad pa psykologprogrammet, vars vetenskapsteoretiska
utgangspunkt till storsta del ligger 1 positivismen, med tonvikt pd kvantitativa metoder, var
forfattarens erfarenhet av att arbeta med kvalitativa metoder framst hamtad fran tidigare

samhillsvetenskapliga studier.

Intervjuforfarande

Innan intervjuerna pabdrjades gjordes en grundlig litteraturgenomgéng av forfattarna.
En grundlig litteraturgenomgéng ger intervjuaren fler angreppssétt for att forstd fenomenet
(Morrow, 2005).

Efter att ha ldst igenom ett antal intervjuformulér, beslot forfattarna att anvinda en
semistrukturerad intervju bestaende av nio frigor som himtades frdn en fenomenologisk
studie genomford av Barnable et al. (2006). Fragorna dversattes av forfattarna till denna
studie. Fyra nya fragor utarbetades (som tickte in informantens upplevelse av fordndringar i
familjen efter sjukdomen, den aktuella relationen till syskonet, erfarenheter som upplevts som
sarskilt viktiga och hur synen pa syskonets sjukdom foréndrats). Ett avsnitt med faktafragor
utarbetades ocksa (Bilaga 1). Intervjuguiden gicks sedan igenom med handledare, och vissa
formuleringar omarbetades.

Willig (2013) beskriver att det ar viktigt att forhdlla sig reflekterande till de
kontextuella faktorer som interagerar med producerandet av data i intervjusituationen. Bade
informant och intervjuare gar in 1 samtalet med en forforstaelse och en vilja om vad som ska
komma ur samtalet. Aven om intervjuformatet innebér dppna frigor, ir det viktigt att ha i
atanke att det dr intervjuarens fragor som styr samtalet, och informantens beskrivning kan
fordandras av intervjuarens fragor och foljdfragor. Intervjuldngd varierade mellan 45 och 90
minuter. Intervjuerna genomfordes 1 olika lokaler efter principen att det skulle vara
lattillgdngligt for intervjupersonen. Tva av intervjuerna genomfordes hemma hos

intervjupersonen, tva genomfordes dver telefon och dvriga intervjuer genomfordes pa lokaler
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som fanns tillgéngliga i ndrheten av intervjupersonens hem. Informant och intervjuare
samtalade alltid en och en och intervjuerna delades upp sa att en forfattare genomforde fyra
intervjuer och en genomforde fem. Samtliga intervjuer spelades in via en diktafon. Efter varje
intervju togs lite tid at att ta hand om de kénslor som uppkommit hos deltagaren och svara pa
frdgor de hade. Deltagarna informerades om att de kunde kontakta forfattarna ifall de hade

nagot de ville tillagga efter intervjun.

Deltagare

Deltagare till den hér studien rekryterades genom ett bekvamlighetsurval.
Rekryteringen gjordes genom dels ett e-postutskick till anhdrigféreningar 1 Skdneomrédet,
dels genom en Oppen inbjudan pa Facebook. Intresserade ombads att kontakta forfattarna per
e-post eller telefon.

Elva personer svarade pé forfragan. Nio deltagare inkluderades 1 den hér studien och
uppfyllde f6ljande inklusionskriterier (1) de var 6ver 18 &r (2) uppgav att de hade ett syskon
som nagon gang diagnostiserats, medicinerats mot eller var under utredning for sjukdom som
foll inom Schizofrenispektrumsjukdomar sa som de beskrivs i DSM-5 (3) syskonet hade inte
just insjuknat (4) uttryckte en egen vilja att delta 1 studien (5) och hade nagot tillfdlle bott
tillsammans med sitt syskon. Exklusionskriterierna var att syskonet inte skulle vara
nyinsjuknade samt om syskonet hade en psykiatrisk diagnos som {61l utanfor
schizofrenispektrumet. Tva personer exkluderades d& de uppgav Bipolaritet 1 som diagnos pa
syskonet. De exkluderades for att forsoka sdkerstilla att de upplevelser som undersoktes i
denna studie var sa jimforbara som mojligt. Bipolaritet anségs vara skiljt fran
schizofrenispektrum 1 form av symtomatologi, prognos och langvarighet. Bakgrundsdata

kring studiens informanter samlades in men anvéndes inte 1 analysen.

Analysmetod

For att systematiskt identifiera, strukturera och upptdcka mening och innehall och
organisera detta 1 si kallade meningsenheter i det insamlade materialet anvéndes tematisk
analys (Willig, 2013). Enligt Willig (2013) &r transkribering att foredra vid en tematisk
analys, d& materialet med fordel arbetas igenom mening for mening. Polkinghorne (2005)
menar till skillnad frén Willig (2013) att vid en transkribering av materialet gér nyanserna
forlorade. En transkribering frdn konversation till skriven text gors for att lata forskaren noga

lasa om meningarna flera ganger. Polkinghorne (2005) menar att nyanserna forsvinner vid en
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sddan transformation. Detaljer som rostldge, andning, stimningslidge forsvinner i
oversittningen frin talad text till skriven text. Polkinghorne (2005) skriver att:
However, the evidence itself is not the marks on the paper but the meanings
represented in these texts. It is not the printed words themselves that can be analyzed
by counting how many times a particular word appears in the text. Rather, the
evidence is the ideas and thoughts that have been expressed by the participants. In this

sense, the textual evidence is indirect evidence. (s. 138)

Forfattarna har valt att f6lja denna stindpunkt av tva orsaker. Det ena stammar fran en
kostnad-nytta analys gjord pd méngden material, tidsdtgdng och produktion av anvéndbart
material. Det andra dr att lyssnandet som verktyg for att ndrma sig upplevelsen av nagot,
knyter an till forfattarnas utbildning till psykologer samt stimmer vél 6verens med den
fenomenologiska ansats denna studie vilar pa. Genom lyssnandet konfronteras forfattarna med
fenomenen sdsom de presenterar sig, till skillnad fran den transformation av narrativet som
sker genom transkriberingen. Det som intresserar kvalitativa forskare &r upplevelsen i sig, inte
hur den exempelvis ar distribuerad 1 en population (Polkinghorne, 2005). Genom att sjalv
befinna sig sd ndra upplevandets sfiar som mgjligt tinker sig forfattarna att en mer nyanserad
bild kan nés.

Tematisk analys anvédndes for att upptiacka likheter samt begripliggora dessa likheter.
Forfattarna utgick frén Braun och Clarke (2012). I Tabell I finns en utforlig beskrivning dver
hur analysmetoden anvéndes 1 denna studie.

Nér teman identifierades arbetade forfattarna inledningsvis var for sig. Forfattarna satt
enskilt och lyssnade pa materialet och forde noggranna anteckningar. Anteckningarna skrevs
sedan ut och forfattarna kodade dessa var for sig. Koderna sammanstilldes 1 ett dokument.
Utifran de anteckningar och koder som skrivits ut arbetade forfattarna sedan enskilt ihop
teman som de tyckte kunde besvara forskningsfragan. Nir dessa teman utarbetats satte sig
forfattarna tillsammans och sdg 6ver de teman som framkommit. Déarefter genomfordes
ytterligare en genomlyssning for att se om det fanns stdd for de teman som utarbetats, varpa
nagra teman stroks. Tva teman fanns med som prelimindra teman (Se bortanfor sjukdomen
och Fortsdtta med sitt eget liv) men stroks da de inte beddmdes kunna tillfora ndgon
ytterligare forstaelse for fenomenet. Endast teman som kunde 6ka forstielsen for
fragestdllningen inkluderades, och det rickte dérfor inte att minga informanter beskrev
samma sak for att det skulle bli ett tema. Citaten som lag till grund for teman 1 resultatdelen

inkluderades efter principen att de skulle belysa olika aspekter av temat istéllet for att bygga
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upp teman efter antal informanter som svarat 1 enlighet med temat. Den tematiska analysen ar
enligt Willig (2013) en flexibel analysmetod, och det finns inga klara regler for hur den ska
utforas. I bearbetningen av materialet valde forfattarna att soka efter de meningsenheter som

konstituerade temat.

Tabell 1. Studiens analysmetod

Steg 1. Inldsning pa tidigare forskning

Steg 2. Utformning av fragestillning och intervjuguide

Steg 3. Genomforande av intervjuer

Steg 4. Genomlyssning 1 med noggranna anteckningar

Steg 5. Genomlyssning 2 med noggranna anteckningar

Steg 6. Kodning av anteckningar

Steg 7. S6kande efter prelimindra teman utifran koder och lyssnande

Steg 8. Genomlyssning 3. Prelimindra teman stimdes av med materialet och citat valdes ut

Steg 9. Teman namngavs och utarbetades preliminért

Steg 10. Teman sags dver for att se om de var relevanta, om de var tillrdckligt olika och om de kunde
besvara forskningsfrigan

Steg 11. Den slutgiltiga resultatdelen skrevs ut

Etiska overvaganden

I forarbetet till denna studie diskuterades det faktum att intervjusituationen kunde
komma att innebéra att starka kénslor vicktes, dd att vixa upp och leva nira en person som
drabbats av svérare psykisk ohélsa har visat sig vara forknippat med sorg, oro och frustration.
I de yrkesetiska principerna for psykologer 1 norden anges “att psykologen ansvarar for att
minimera skada som inte kunnat forutses eller kan forutses” (Sveriges Psykologférbund,
1998). Efter bedomning 1 samrdd med handledare bedomdes att ingen allvarlig fara for
informanterna foreldg, samt fanns en tillit till att informanterna skulle kunna sédga ifran ifall de
blev for paverkade av samtalet. Bedomdes det att situationen blev for belastande f6r den
intervjuade skulle en paus foreslas, alternativt skulle intervjun avbrytas. For att sékerstilla
frivilligheten informerades deltagarna om att de kunde ldmna intervjun nér de ville utan att
behova forklara varfor. Skriftligt samtycke inhdmtades via ett samtyckesformulér. I de fall dér
intervjuerna genomfordes via telefon ldstes det skriftliga samtycket upp och godkédndes

muntligt. I samrdd med handledaren 1 arbetet med den hér studien gjordes dven en
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Ooverenskommelse om att ifall ndgon informant skulle paverkas vildigt starkt av intervjun,
kunde handledaren i egenskap av erfaren kliniker kunna kontaktas av informanten for stod.

Morrow (2005) har pekat pé faran att intervjusituationen tar formen av ett terapeutiskt
samtal, sdrskilt ndr de som utfor intervjun ar psykologer. Detta gick inte att undvika helt och
hallet eftersom att intervjuerna behandlar relationella och emotionella teman, men forfattarna
har diskuterat detta kontinuerligt under studiens géng och haft detta 1 atanke under
intervjuernas utforande.

Det fanns dven risker med att kénsliga uppgifter skulle kunna framkomma under
intervjusituationen 1 frdga om diagnos, namn, hélsotillstdnd eller annan identifierbar
information. Allt dylikt insamlat material hanterades 1 enlighet med de gidngse riktlinjerna for
forskning och examensuppsatser vid Lunds Universitet. Intervjufilerna sparades endast i
diktafon och pd USB, som forvarades i lsta utrymmen.

Dessutom fanns en forhoppning om att intervjusituationen kunde bli en positiv
upplevelse for minga, att i beritta och beskriva hur det varit. Erfarenheterna var sidana som
informanterna levde med dagligen och inte nya for informanterna. Den anonymitet och
forskningssekretess som kringgédrdade studien skulle kunna erbjuda ett rum dér det skulle
kunna bli lattare att tala om upplevelsen av att ha haft ett syskon med psykosproblematik.

Att sjdlv lida av psykisk eller fysisk sjukdom anvéndes inte som exklusionskriterie i
den hir studien, d& detta skulle kunna tillféra en dimension till den upplevelse som studien
syftade till att undersdka. Forfattarna bedémde ej att ndgon risk for skada forelag med att
delta i intervjuerna.

Forfattarna har 1 databearbetning varit noga med att atergé till intervjuerna, for att se
om de tolkningar som gjorts dr valida. Forfattarna har strivat efter att hélla sig ndra materialet,
och léta informanterna fa komma till tals. Forfattarna har forsokt tolka och sitta ithop
informanternas berittelser till meningskonstrukt utan att forvranga eller forvanska den
information som informanterna delgivit.

Det har dven varit en kontinuerlig diskussion om vad som bor aterges i citat frén
informanternas berittelse, och samtidigt upprétthélla informanternas anonymitet. Det har
ddrmed varit en rorelse mellan det specifika och det allméngiltiga, 1 syfte att ge kontextuella

exempel som inte hotar anonymiteten.
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Resultat
Nedan presenteras de atta teman som utgor studiens resultat. De teman som
identifierades var: sorg over syskonets forandring, behov av distans, oro for framtiden, radsla
for déliga gener, att kdmpa med relationerna, std maktlos infor sjukdomen, att vilja forsta

sjukdomen och att brottas med skuld och skam.

Sorg over syskonets forandring

Atta av nio deltagare beskrev kinslor av sorg dver hur sjukdomen forindrat det
drabbade syskonet. Syskonens sorg tog sig uttryck dels som en mer direkt sorg i form av en
forlust av en tidigare fungerande syskonrelation och dels som en indirekt sorg som handlade
om att bevittna syskonets forutsattningar fordndras av sjukdomen. Den direkta sorgen
handlade om att syskonet som informanten ként hen inte ldngre fanns kvar, att sjukdomen
paverkat syskonets personlighet i den utstrackningen att syskonet inte langre gick att kdnna
igen. Den mer indirekta sorgen handlade om att se sitt syskon begriansat av sjukdomen. Denna
sorg verkade mer handla om sympati, en sorg att se sitt syskon ha begransade forutsittningar 1

och med sjukdomens férdndring av personen.

Den direkta sorgen innebar en upplevelse av att fordndringen var permanent. En kénsla av att
ha forlorat syskonet som hen en gang var och att den syskonrelation som en gang fanns ocksa

var forlorad. En informant beskrev det sa hir:

“Jag har kint en sorg och liksom en lingtan over att mitt syskon ska komma tillbaka, de hdr

sista dren har hon liksom varit en helt annan person. Och det tror jag vi alla i familjen hdller
med om, och pratat mycket kring, det att, jaja det kommer nog rdtta till sig, hon kommer nog

komma tillbaka... Sen hon dkte in, sd har den hdr sorgen kommit, hon kommer kanske aldrig

komma tillbaka pd det sdttet som jag har hoppats pd, att det hdr dr ingen fas i hennes liv”

(Informant 3).

Den direkta sorgen handlade ocksd om en sorg dver att inte kénna sitt syskon ldngre. Att
sjukdomen gjort det svéart att veta vad som &r syskonets personlighet och vad som ar syskonet
sjukdom. Svért att forhélla sig till att den person som en gang var ens syskon kanske aldrig

blir densamma igen. S& hér uttryckte en informant det:
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“Sorg sd klart, att man forlorar honom som han var, dven nu nér han dr i bra period och
liksom inte psykotisk, sd tycker jag nog, sen dr det sa linge han inte anvdnde narkotika eller
liksom inte var psykotisk, sd jag vet liksom inte vem han dr, men det att han inte blir som jag

kédnner honom, det dr jobbigt” (Informant 1).

Den direkta sorgen handlade ocksd om att fordndringen gjort att syskonrelationen inte blivit
den som man hade hoppats pa. Nagra informanter uttryckte detta som en sorg over att inte ha
ett syskon att dela sitt liv med. En informant beskrev kénslor forknippade med det drabbade
syskonets fordndring, informanten uttryckte sorg dver att syskonen inte kunnat umgas

tillsammans pé sina semestrar pa foljande sétt:

“om dem hade haft barn hade det vdil formodligen varit samma, fodda samtidigt, vi hade
kunnat ha jdttekul ddr pa somrarna, vi hade kunnat resa ihop, om hon da hade varit frisk i
vuxen dlder att vi hade kunnat resa ihop, haft trevligt, nu har det bara varit, liksom, att

forsoka vara kontakt, och se pa henne degenerera” (Informant 9).

Den indirekta sorgen som syskonen beskrev handlade om att se och uppleva sjukdomens
paverkan péd den drabbade och de begrinsade moéjligheter som sjukdomen innebar. Kénslor av
sympati och en sorg dver att syskonet inte fatt fram allt det som hade varit mgjligt om det inte
vore for sjukdomen samt att syskonet inte haft mgjlighet att bygga upp ett socialt liv. En

informant beskrev det sa har:

“Han har missat sa mycket pd ndagot sdtt, han har missat hela sin ungdom, eller alla dem ddr
dren ndr man skaffar, bygger upp, pa nagot sditt, ett liv med vinner, utbildning, jobb och sa.

Han har ingen erfarenhet av detta, levt i sin egen virld under den tiden” (Informant 7).

Den indirekta sorgen handlade ocksd om att se sitt syskons potential férsvinna med
sjukdomen och att denna fordndring kanske skulle vara permanent. Att syskonet kanske aldrig
skulle komma att 4 mojlighet att “komma fram” med alla sina formagor pa grund av

sjukdomen. S& hir beskrev en informant denna begrénsning:

“Sorg for att man liksom vet att det dr kroniskt oftast, att det var svart att acceptera att det
kommer vara mer eller mindre sa hdr, han kommer inte ha samma forutsdttningar till

exempel, som han kanske hade innan, och det dr pd ndgot sdtt en sorg att han kanske inte

23



kommer komma fram med alla sina, ja, han har liksom sa himla mycket, men det kdinner man

dr sa hammat for han dr sa begrdnsad nu” (Informant 5).

Den indirekta sorgen innebar ocksé att sjukdomen péverkade den drabbades mojligheter att ha
en meningsfull vardag. En upplevelse av att den drabbade forlorat det som den tyckt om att

gora. En sorg att se sjukdomen ta 6ver syskonets mojlighet till ett meningsfullt liv.

“Halva hans liv har han ju varit sjuk, sd aren hdr har gdtt snabbt liksom och rdtt vad det dr
sd dr vi ju medeldlders och det dr liksom sa hdr livet blir, det kinns lite sorgligt faktiskt, det
viktigaste dr att han ska kunna ha gnista och kunna hitta pd sina grejer som han gillar att

gora och ha en meningsfull vardag, och som det dr nu sa har han lite for svart for att kunna

ha det i livet” (Informant 4).

Oro for framtiden

Med oro for framtiden avses en upplevelse av att syskonet skulle forsdmras, eller inte
kunna leva ett meningsfullt liv. Temat préglas av en rddsla och oro for att syskonet kommer
att ta sitt eget liv, eller inte ha resurser nog for att kunna ta hand om sig sjalv under sitt
framtida liv. Nagra informanter vars syskon varit sjuka under en langre tid, uttryckte en
upplevelse av att problematiken gick 1 vdgor. Syskonet blev béttre en period, for att sedan bli
samre. D4 syskonet nu blev éldre, oroade sig dessa informanter for att syskonet inte skulle

orka fortsitta kdmpa.

For en informant var detta kopplat till att syskonet skulle skrivas ut fran psykiatrin och saledes
behova konfronteras med ett liv hen kanske inte hade resurser att mota. En annan del av temat
var mer kopplat till informantens egen roll 1 syskonets framtida liv. Detta priglades av en oro
infor att syskonets primédra stodpersoner, fordldrarna, skulle komma att do, och att
informanten da skulle behova ta ett betydligt storre ansvar. Till skillnad fran oro 6éver
syskonets framtid, handlade det 1 detta fall mer om oro infor informantens egen framtid.

Sex av informanterna uttryckte en radsla for att syskonet skulle ta livet av sig. Ett exempel pa
ndr informanten var rddd for att syskonet skulle suicidera pa grund av den komplexa

problematik som préiglade syskonets tillstind uttrycktes av en informant sdsom att:

“jag dr jdtterddd att han ska ta livet av sig... hmm, han blir ju deprimerad alltsda. Det dr ju...

det dr ju inte schizofreni inom en ram. Det dr ju en massa annat som man... eh, har fattat i
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efterhand liksom som hédnger med depressionerna och det hdr lite maniska som han dr, och
missbruket da, alltsa herregud han maste ju vara en jdttehog riskgrupp for att ta livet av sig”

(Informant 1).

En informant beskrev att det var lugnare nér syskonet var inlagd, for att syskonet da stod
under observation. Informantens oro for syskonet var att syskonet aldrig skulle kunna hantera
sitt liv. Informanten beskriver en rddsla infor att syskonet ska bli utskriven frén psykiatrin.
Detta fOrstds som att ndr ingen har syskonet under observation lédngre, s oroar sig
informanten for vad som skulle kunna hdnda med syskonet. Syskonet kan do eller skada sig

sjalv. Informanten beskriver sin oro for syskonets framtid pa foljande sétt:

“Dd dr jag rddd... alltsa da kommer ju den hdr oron komma tillbaks. Nu har det ju vart
sahdr, Ok, hon kommer inte do. Hon dr nanstans ddr folk ser till att hon inte dor. Och da
kommer ju den rddslan komma tillbaks direkt liksom... Jag dr orolig for att hon aldrig ska

kunna hantera sitt liv liksom” (Informant 3).

En informant oroade sig for att syskonet inte skulle klara av sitt liv, och menade att det
paverkade forhallandet till syskonet. Informanten uttryckte en radsla for att syskonet skulle
aterfalla 1 missbruk/psykos och inte kunna skapa en meningsfull sysselsittning for sig sjélv.
Informantens rddsla 6kade da syskonet skulle flytta ndrmare informanten, genom att

informanten da skulle vara mer involverad i syskonets liv. Informanten beskriver det sahér:

“Frdgar jag “vad tdnker du att du ska géra da?” liksom, sa det gor jag ju fortfarande for jag
tycker det dr en normal fraga. Men jag vet ju sjdlv att jag inte stdller den som en normal

frdga, utan att jag stdller den for att jag tinker “det kommer ga dt helvete

"Det dr liksom, den rddslan liksom” (Informant 5).

Fyra av informanterna uttryckte en specifik oro géllande ett upplevt ansvar for syskonet
utifran sin syskonroll. Denna oro var kopplad till den isolation som syskonet befann sig i pa
grund av sin sjukdom. Tre av informanterna uttryckte en oro kopplat till det ansvar for
syskonets situation de upplevde sig behova ta i1 framtiden nér fordldrarna skulle komma att do.
Informanterna upplevde att de nu nér fordldrarna fanns i syskonets liv, sjdlva kunde hélla sig
lite pa avstand fran syskonet, och ej hade primért ansvar for syskonet. Da syskonet hade fa

andra relationer upplevde sig informanterna kunna bli ganska ensamma med ansvaret for
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syskonet i framtiden. Aven fast informanterna upplevde ett behov att ta avstind ifran syskonet
da relationen var svar, gjorde syskonrelationen som fanns dem emellan att informanterna

upplevde ett sérskilt ansvar for syskonet. Detta uttrycktes av en informant sdsom att:

“Och liksom, jag tdnker det hdr har vil med, det har ju varit [dtt for mig att inte ta nagot
ansvar for att andra gor det. Men vad héinder da néir mina fordldrar forsvinner, liksom? Jag

tror inte det dr lika ldtt for mig att std tillbaka da och inte gora ndgonting” (Informant §).

Det uttrycktes dven av en annan informant som ett forvéntat ansvar som storasyskon:

“Hur det kommer ga for honom, vem kommer ta hand om honom ndr mina fordldrar inte
finns, det dr mycket sa hdr ansvarskdnslor ocksa blandade i det, jag dr dnda storasyster, jag

tinker att jag vdl borde ta ansvar for honom” (Informant 7).

En informant vars syskon hade en somatisk sjukdom oroade sig 6ver sin egen roll gentemot
syskonet vid livets slutskede. Syskonet hade mycket fa sociala kontakter kvar, vilket gjorde
att informanten var den nirmaste som var 1 livet, och upplevde dé en stress dver att bli
syskonets priméra stédperson. Oro for framtiden manifesterar sig 1 informantens upplevelse
av att vara syskonets stdd nér det var tid att d6. Informanten slits mellan kanslor av att inte
orka vara ett stod dven 1 detta, och att ingen annan skulle finnas ddr om informanten inte var
det. Detta dr mer relaterat till oro dver ett vdntande ansvar &n oro for att syskonet skulle do,

men i likhet med 6vriga citat grundat 1 den isolation som praglar syskonets situation.

“Men alltsd, rent konkret alltsa. Vem ska vara hennes stod ndr det dr dags att d6? Om det dr
jag, det vet man inte, jag kan ju ocksa do innan eller va sjuk eller ndtt. Det dr ju den hdr
(Namn pa stodperson. Forfattares not) som finns da, men... eeh, jag vet inte om jag orkar
heller och va, liksom... jag vet inte om jag orkar att va ett stod under ndn lingre tid alltsa”

(Informant 9).

Rédsla for daliga gener

Detta tema gavs namnet “Rédsla for ddliga gener”, da det avser informanternas radsla
infor att sjilv drabbas av psykisk ohélsa (i varierande form, inte endast psykotiska tillstand)
eller att pa ndgot sitt sprida detta till sina barn. Denna rddsla bendmns hir som “daliga gener”

da informanternas riadsla har biologiska konnotationer. Det rér sig om en oro infor ett arv,
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eller att latent bira pa det som gjort deras syskon sjukt, och att detta &r nagot som finns 1
familjen, 1 “generna”. Det som préglar detta temat &r att informanterna sett ndgon ga igenom
ett svart lidande, som gor att de upplever rddsla infor att antingen sjdlva drabbas eller att fora
detta vidare till ndgon annan. Réddslan yttrar sig frimst inom tre doméner. Dels en oro for att
sjdlv drabbas av psykisk ohélsa och uppleva samma lidande som sitt syskon, dels att vara
upphov till ndgon annans lidande genom att informantens barn skulle drabbas av psykisk
ohiélsa, dels genom att sjdlv uppleva det lidande som informanten sett hos sina foréldrar. Den
sistndmnda doménen géller da att bli vdrdnadshavare for ndgon som lider av psykisk ohélsa.
Detta dr ndgot som, utan att det specifikt efterfragades vid intervjuerna upptradde hos sex av
informanterna. Ett exempel pa denna rddsla for “daliga gener” bade géllande sig sjidlv och

eventuella barn uttrycks av en informant pa féljande sitt:

“Det dr klart att det kan vicka tankar i mig, vad har jag for anlag? Tdnk om jag ocksa far
psykisk sjukdom, tink om jag fdar barn skulle mitt barn da ocksa néstan med garanti fa en
psykisk sjukdom, alltsd den kdnslan och liksom det hdr arvet i det, jag menar dem vet att det
dr en viss drftlighet, det dr dnda en grej jag kan oroa mig 6ver ocksd, men eh, for det finns ju

i slikten, liksom” (Informant 5).

Detta uttrycktes dven mer explicit gidllande av en informant pé foljande sétt:

“Jag kdnde stor rddsla att jag skulle bli likadan sjdlv och sen faktiskt har jag kdnt rddsla for
mina barn att de ska bli likadana” (Informant 9).

Att se hur svart det hade varit for fordldrarna att ha ett barn med svérigheter, hade for en av
informanterna blivit till en rédsla for att skaffa barn. Eftersom att informanten upplevde det
som att det svéra for fordldrarna “aldrig tog slut”, hade informanten upplevt detta som en
mojlig risk. Informantens rddsla handlade om risken for att drabbas av det lidande hen sett hos
sina fordldrar, till skillnad fran andra informanters riadsla av att sjdlv drabbas av syskonets

lidande. Detta uttrycktes pa foljande sitt:

“Ja jo jag dr ju rddd att det ska bli ett sjukt barn”.
Intervjuare: Kdnner du att det finns koppling till det hdr?
“Ja absolut, alltsa nu har jag vdil, nu kan jag vdil kdnna att jag kan hantera det kanske, men

innan var det mycket sa hdr, nd men, alltsa det funkar inte att ha ett barn som dr sa ddar
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liksom, bara ha med det och gora, bara tink mina fordldrar som bara far, det tar ju aldrig

slut liksom” (Informant §).

Att kimpa med relationerna

Ett genomgdende tema kan sdgas vara ambivalenta kénslor infor relationen till sitt
syskon och till sin biologiska familj. Att temat givits namnet “att kimpa med relationerna” ér
for att informanternas upplevelser kan beskrivas som en kamp mellan att vilja ha nérhet och
ett behov av autonomi och aterhdmtning. Det dr en kamp pa si sitt att informanterna ror sig
mellan ett behov av att ta avstand frén sitt syskon for att inte dras in 1 syskonets livsvérld, men
samtidigt sakna syskonet. Informanterna beskriver en kénsla av ansvar for syskonet och en
langtan efter att relationen till syskonet skulle fungera pa ett béttre sitt. Pa ett likartat sétt
verkar informanterna uppleva forhdllandet till sin biologiska familj. Den biologiska familjen
upplevs som viktig och emotionellt nidra, men den dr samtidigt utmattande och oroande.
Informanterna beskriver att mycket av familjens fokus ligger péa det drabbade syskonet, och
ibland har fokus pa det drabbade syskonet gjort familjen starkare, men det har dven splittrat
familjen. Flera informanter uttryckte att de kunde kinna sig som domande gentemot syskonet,
att relationen ofta blev pa syskonets villkor, att det var svart att uttrycka sina kanslor och att
familjemedlemmarna ofta agerade olika mot syskonet vilket ledde till splittring.
Informanterna tvingas siledes kimpa med relationerna genom att de behdvde forhalla sig
bade till sitt behov av distans till sin familj och sin ldngtan efter nérhet till den.

Ett exempel pa hur denna kamp kunde yttra sig var foljande:

“Ibland kdnner jag sdn distans att jag liksom bara men... Ibland kanske lite sahdr men,
varfor umgas vi liksom. Ibland kan jag fa den kinslan, vi pratar ju inte om nanting. Fér han
orkar liksom inte prata om ndnting. han vill bara vidare hela tiden och slutar prata och bara
gar ivdg liksom. Och da blir jag lite sdhdr ... lite sur ocksa”

“ja men jag kinner ibland att han dr lite undvikande och dd kinner inte jag varfor ska jag
sitta hdr och krusa och va sa himla omhdndertagande? Jag dr vil med mig sjdlv da. Men det
dr ju det hdr att hela tiden va lite storre dn det, dn de forsta kinslorna da jag kanske blir
sahdr ‘“‘jaha, men gud vad ego du dr, varfor fragar du inte mig nanting? ”. Ja men ibland
kanske jag kinner att jag borde va lite mer sq, fraga, samtidigt kan jag inte fraga sd mycket
for dd dar det konstigt, for da... for da sdrbehandlar jag. Det dr ju det ddr liksom, att var

relation dr svar” (Informant 5).
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En annan informant uttryckte det som ett behov av att hitta strategier for att kunna forhalla sig
till syskonet. Informanten sokte strategier for att relationen skulle fungera bade for syskonet,
och for informanten sjdlv. Att informanten inte skulle dras med 1 syskonets vanforestéllningar,
utan kunna behélla sin autonomi samtidigt som syskonet strivade efter att dteruppritta

relationen till syskonet. Detta uttrycktes pd foljande sétt:

“Sen tdnker jag ocksd att jag behover... eller jag vill hitta strategier for att att kunna... som
sagt lita pd henne, jamen en relation ddr jag litar pa henne men samtidigt inte gdr in i hennes
forestdllningar eller, och inte gar in i skuld liksom... for att jag vill ha en bra relation till
henne, sa alltsd, sd kanske vi inte kan prata om sa mycket eller jag vet inte, hur det kommer
kunna va... men i alla fall att vi ses och... ja, kan va lite mer jamlika i var relation”

(Informant 3).

Syskonens problematik gjorde relationen ojamlik for ndgra av informanterna. Kontakten
informanten och syskonet emellan var till stor del baserad pa att syskonet sokte stod hos
informanten nir syskonet madde daligt. For informanterna stéllde detta till problem, pé sa sitt
att &ven om de forsoker att hilla distans till syskonet, sa préiglas flera av informanterna av en
stor upptagenhet av syskonets tillstdnd och méende. Mgjligen dr det léttare for syskonet att
sOka stod hos de anhdriga syskonen. Detta ger upphov till ambivalenta kidnslor hos de
anhoriga syskonen. Informanterna rapporterar dven upplevelser av sorg och frustration over
att kontakten inte dr Omsesidig, pa si sitt att kontakten dr svar att uppratthalla utan att ha en

stodjande funktion for syskonet. Ett exempel pé detta dr foljande citat:

“Just nu dr det sa att jag ndstan inte alls pratar med honom. Han hade ndan period diir i
(Arstid. Forfattares not.) déir han ocksa... blev simre och dd borjade han skriva igen till mig
... och tyckte det var rdtt sa jobbigt for att det var igen sd hdr att han, ndr han, nér han vdl
borjar skriva till mig da vet jag att det dr ndtt pa gang. dd borjar och snurra sd i sina tankar
och tankespiraler och komma in pa saker som inte... ja, som jag kdnner nd det hdr...(suck) det
hdr hor inte till det vanliga liksom... eh, och da blir jag sdklart orolig a vet inte riktigt vad jag
ska gora och sa. Det triggar igang vildigt mycket hos mig. Men de dr pd den nivan var

kontakt dr, han séker mig ndr han behover prata av sig, och ha nan slags stod” (Informant 7).

Ett inslag 1 temat var dven att informanterna kdmpat med relationerna genom att anpassa sig

till syskonet. Familjen tenderar att ldgga sitt fokus pa det syskon som &r drabbat, vilket fatt
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konsekvenser for hela familjen. Nagra av informanterna upplever att det varit tvungna att
anpassa sig efter syskonets humor och maende. Detta kan ses som ndgot informanterna gor
dels for att hjdlpa syskonet, dels for att hjdlpa fordldrarna genom att vara det anpassliga och
problemfria barnet i familjen, dels som ett sétt att hantera familjerelationerna. En informant
uttryckte det sdsom att hen anpassat sig s& mycket efter syskonets maende att hen upplevt sig

hamna helt 1 skymundan 1 familjen och varit tvungen att klara sig sjilv.

“Ndr jag var liten hjdlpte jag till genom att anpassa mig till honom. Sa nér han ville va med
mig, sd var jag med honom, och ndr han ville halla min hand sd holl jag hans hand. Eh, och
ndr han inte ville veta av nan sd forsvann jag. Eh alltsd... Ja, liksom ett oformulerat
anpassande liksom, vilket jag i efterhand varit arg pd att det blev sd. Och, i senare... alltsda
dret ndr han bodde hemma, ndr jag... for da bodde jag och mamma ensamma, och sa kom han
hem. Dd gick ju hela hennes fokus pa honom, jag kunde... Jag fick ju skéta allt sjdlv. Alltsa i
mitt liv, med skola och sant. Mamma var ganska paralyserad bara av att hela tiden finnas

kring honom. Sa ddr hjdlpte jag ju till pa sitt sdtt genom att jag forsvann igen” (Informant 6).

Relationen till syskonet var en central del i temat. En annan central del var
kontakten/relationen till fordldrarna. Syskonets problematik var en provning for relationerna
inom familjen och familjerna kdmpade med att hitta ett satt att forhélla sig till det drabbade
syskonet. Informanterna beskrev bland annat besvikelse, ensamhet och ilska men ocksa nérhet
och kérlek. En informant beskrev det som att hen trodde att férdldrarnas relation hade
paverkats negativt av att syskonet drabbats av en psykossjukdom, men att familjen hade

kommit varandra ndrmare genom den provning de gétt igenom.

“Familjen har det nog pdverkat mest negativt dnda, till exempel mina fordldrars relation
kéinns det som att. Men mig i relation till min familj, att jag kanske har... alltsa vi har nog
blivit tajtare. Speciellt nu ndr han dr i en bra fas, sa dr det som att... Det finns inga
hemligheter direkt, man orkar inte... det dr rditt bra, det dr liksom tajtare. Alla hjdlps ju at det
har vi gjort hela tiden. men sen blir det dnda skavningar for folk tycker olika, min pappa dr
mer curlande och min mamma dr mer sd att inte curla honom ndr han dr destruktiv till
exempel. Joo, men det har nog paverkat positivt egentligen, familjebanden. Dom dr nog dndd
starkare, och vi har ocksd liksom nagonting gemensamt som dr en trakig grej, men en stor

och djup grej som vi forsoker hjilpa varandra med” (Informant 1).
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Till skillnad frdn informanten ovan beskrev en annan informant att det som varit den svaraste
kampen var relationen till férdldrarna. Informanten upplevde sig ha varit tvungen att ansvara
for fordldrarnas kénslor istéllet for att sjalv fa sina kénslor omhéndertagna. Forédldrarna
upplevdes inte klarat av att hantera situationen pa ett sdtt som mott informantens behov, och

sdledes har informanten 1dmnats till att kimpa med kénslorna 1 familjen pd egen hand.

“Det som har funkat mindre bra dr ju relationen till mina fordldrar i det hdr, ja. Fér dom dr
sd mycket inne i det liksom. Och dom har ju aldrig sokt hjdlp utifran, alltsa, mojligtvis ndagra
fa vinner men dom har ju kdnt skuld och har skdmts och velat liksom skydda, och dom har ju
aldrig gatt i nagon terapi eller nanting eller sd... och tycker det dr, mm,ja, dom har ju bara
hela tiden agerat utifrdn att vara i krisen centrum pad natt sdtt, och ofta agerat i panik och...

kéinslan av att jag far ta ansvar 6ver deras kénslor istdllet for tvdrtom” (Informant 6).

Behov av distans

Atta av nio informanter beskrev att de i perioder haft behov av distans till syskonet.
Det handlade om ett behov av distans fran syskonet, sévil fysiskt som kénslomdssigt. Tva
informanter beskrev ett behov av fysisk distans och sdg fordelar med att ha levt pa en annan
plats dn den drabbade och att detta hade underlittat syskonens mdjligheter att fokusera pé sig
sjdlva. En informant beskrev att det var skont nar den drabbade i perioder fysiskt befann sig
ndgon annanstans, exempelvis nér personen var inlagd inom psykiatrin. Informanterna
uttryckte dven ett behov av att kiinsloméssigt distansera sig fran syskonets problem. Den
kdnsloméssiga distansen handlade om att pa olika sitt komma ifran de tunga kidnslor som var
forknippade med att bira den drabbades problem i sitt liv. Detta handlade om ett behov av att
prata om annat dn den sjukes situation, att behdva fokusera pé sig sjilv eller att vilja fly

situationen nar den blev for kinsloméssigt anstrangande.

Tva informanter beskrev fordelar med att ha levt pa en annan ort &n sitt drabbade syskon.
Informanterna beskrev att den fysiska distansen gjort det littare att fokusera pa sitt eget liv,
samt att sjilv kontrollera hur mycket tid, kraft och utrymme som fanns att lagga pa det
drabbade syskonet. Att bo pa en annan plats mojliggjorde dessutom en flexibilitet 1 att kunna
rora sig in och ut ur det drabbade syskonets liv och att inte behdva kédnna sig lika tvingad in i

det. En informant beskrev hur den fysiska distansen underléttat sa hér:
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“Jag tror sd hdr spontant, i och med att hon bott sd langt ifran sa har hon varit, om du tinker
att mitt liv har varit som en tdrta, sd har hon haft en tdrtbit som dr utskuren men den har inte
haft sa mycket att géra med de andra tdrtbitarna. Sa har jag haft en tartbit som dr familj, sa
har jag haft en tdrtbit som dr mitt jobb och sd har jag haft en tartbit som dr mina kompisar
och fritidsintressen. Men, i och med att hon fysiskt varit sa langt borta sd har jag kunnat
hdlla isdr det ddr. Ldt sdg att hon hade bott i nirheten hdr, da kanske hon hade ringt och sagt
“ah, du kan vdl komma 6ver, du kan vil komma 6ver”, dd hade ju det kanske trasslat till sig

med mitt liv” (Informant 9).

En informant beskrev ett behov av att ha savil fysisk som kdnslomissig distans till sitt
drabbade syskon och till sina fordldrar. Informanten upplevde att det drabbade syskonets
sjukdom fordndrat kommunikationen och det sétt familjemedlemmarna relaterade till varandra
pa ett negativ sitt. Informanten beskrev ett behov av att hélla en distans i kommunikationen

med familjen:

“Jag har tagit avstand fran min familj pa mdnga sdtt, kdnslomdssigt avstand och geografiskt
ocksd, men ocksa kdanslomdssigt, fran min ursprungsfamilj tinker jag pd da, och vi har
kontakt och vi trdffas. Jag dr inte lika oppen, jag berdttar inte vad som dr jobbigt i mitt liv,
jag berdttar inte sa mycket. Om det finns ndgot som oroar mig som jag tycker dr tufft, har jag
vdldigt svart att berdtta spontant for dem, det dr i sa fall om dem fragar mycket och jag dr

bekvdm berdttar jag, det tar tid innan jag slappnar av och berdttar” (Informant 7).

For en informant innebar det kidnslor av ldttnad nédr den drabbade tillfalligt forsvann fran
familjesystemet, exempelvis nir den drabbade var inlagd inom psykiatrin. Denna fysiska
distans beskrev informanten som en avlastning for familjen, att familjen kunde fa

kanslomassig distans och en paus fran de jobbiga kinslor som uppstod nédr den drabbade

befann sig 1 familjesystemet. Sa hér uttryckte informanten upplevelsen:

“Dd ndr han varit i dem perioderna sd dr det som han forsvunnit ur familjens radar och dven
om det dr jobbigt, sa dr det liksom dndd, jag vet min mamma sdger det ocksd, assa da kan
man, det dr hemskt, men det dr som att han inte finns da, da bara kan man fokusera pd sitt

eget” (Informant 1).
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Ett behov av kinsloméssig distans beskrevs av majoriteten av informanterna. Flera
informanter beskrev att det kunde bli tungt att hela tiden fokusera och béra de problem som
det innebar att leva med ett drabbat syskon. Tvé av informanterna beskrev att 1 perioder
uppstod ett behov av att fokusera pa annat én den drabbades situation i kommunikationen med

ovriga familjemedlemmar. En informant beskrev det s& har:

“Vi har slutat prata om det, alltsa dem perioderna han mar ddligt sd dr det liksom, varje
gang jag pratar med min mamma sd frdgar jag inte hur dr det med honom, for att han, hmm,
dd dr han, man pallar inte prata om det varje gang man snackar och ndr han dr borta sa dr

det ldttare att latsas som att han inte dr ddir” (Informant 1).

En informant beskrev ett behov att komma ifran familjesystemet nir syskonet fick hora svéra
saker om den drabbades situation. Detta yttrade sig som ett kénslomaéssigt behov av att vilja
fly situationen, en dnskan om att ha distans till negativa kénslor och att inte tvingas in i det

jobbiga. Informanten beskrev det sa hér:

“Alltsa dem instinktiva kdanslorna som dyker upp ndr jag kanske fdar hora fran mamma eller
pappa nagonting som har hdant honom, eller hur det utvecklats eller sa det har varit, san hdr,
eehhmm, att man kdnner sig kvavd, klaustrofobisk, och att jag bara vill fly, mmm, att det
liksom dr kinslor som dr konstant, som jagar en och har jagat en hela livet och sa har man
liksom forsokt skapa sitt eget liv och sina egna relationer i familjen eftersom man dr sa utan
kontroll eftersom att det dir en annan mdnniskas liv, kan jag inte, man liksom star ju bara
utanfor och tittar pa, plus att jag inte haft den relationen, att inte kunnat komma ndrmare,

inte velat det” (Informant 6).

Att inte alltid ha tid och ork att hjdlpa den drabbade beskrevs av flera av informanterna. Det
handlade ofta om hur viljan att hjdlpa den drabbade hamnade 1 konflikt med att fokusera pa
sig sjdlv och sina egna behov. Kénslor av skuld och skam beskrevs ofta i kombination med att
ha ett behov av distans till den drabbade. En informant beskrev hur behovet av att fokusera pa

sig sjdlv ibland kéndes oundvikligt, vilket gjorde det svdrare att finnas till for den drabbade:

“Jag vet ju om att han mar bdittre av att ha mycket kontakt med mig, och dd dr det ju inte att
Jjag sdtter mig pd ndgon piedestal sa. Utan det dr som hans sjukdom dr, att han liksom

allteftersom fdtt det svdrare socialt och en ganska liksom kringskuren tillvaro, mycket
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ensamhet och sd, och da dr det ju jdtteviktigt att ha kontakt med ndagon som dr hans syskon
och kéinner han sd ddr som vi gor, men, men, det kan jag vil ocksd sdga att man har inte

alltid tid eller ork eller sa diir att bibehdlla den kontakten och det kinns trakigt” (Informant

4).

Att std maktlos infor sjukdomen

Samtliga informanter beskrev kinslor av maktldshet infor sjukdomen. Maktldsheten
tog sig framforallt uttryck 1 form av kénslor av hjilploshet, kédnslor av att inte né in 1 den
sjukes livsvirld och kénslor av hopploshet. Kénslor av hjdlpléshet handlade om att forsoka
hjilpa men att inte kunna. Det handlade om att sjukdomen gjorde att den drabbade inte var
mottaglig for hjdlp. Kénslor av att inte nd in 1 den sjukes livsvdrld handlade om att kénna sig
maktlos 1 sina forsok att nd in till den sjuke. Det kunde handla om att forslag pé hjalpande
insatser viftades bort, upplevelser av att sjukdomen gjorde det omdgjligt att fa en plats 1 den
drabbades virld eller att kinna sig avklippt frén sitt syskon. Kénslor av hoppldshet handlade
om att std maktlos infor sjukdomens framfart, upplevelsen av att tappa hoppet om forbattring
och att kdnna sig maktlos att som syskon kunna gora négot it saken. Kédnslor av hopploshet
kunde vara egenupplevda men det kunde ocksa handla om att se hoppldshet hos andra
familjemedlemmar eller att uppleva att varden formedlade hoppldshet 1 sina insatser.
En informant beskrev kénslor av hjélploshet. For informanten hade forsdken att hjélpa inte
fatt den effekt som informanten 6nskat. Informanten beskrev kénslor av hjédlploshet och en
Overtygelse att det enda som kunde hjidlpa den drabbade var mediciner. Sa hér beskrev

informanten det:

“En sorts hjdlploshet, man kan inte, man forsoker liksom, man vill ju liksom ha en brorsa som
dr, som man kan gora saker med, men det har liksom inte gatt pa samma sdtt och man har
velat kunna forsoka hjdlpa men man kan ju inte, det dr bara medicinen som kan hjdlpa
honom, spelar liksom ingen roll hur mycket vi pushar pd honom och vill hitta pd ndgonting,
“ska vi gora det och det och det”, har ingen betydelse liksom, det dr mest det som man har

saknat, att man inte har kunnat ha en storebror som alla andra” (Informant 2).

Majoriteten av informanterna beskrev hur sjukdomen gjort det svart for syskonen att né in 1
den drabbades livsvirld. En informant beskrev sig frustrerad 6ver hur sjukdomen gjort det
svart att foresla insatser och pa sa sétt ocksa svart att kunna hjélpa sitt syskon. Sa hér sa

informanten:
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“Han har sd manga murar for han dr sa overtygad av sin bild av saken, och man, kan du inte
ga till en ldkare “nej, ldkarvarden den gar inte att lita pa”, ah men kan du inte “nej, det finns
inte”, liksom, det dr sd, han dr sa himla overtygad om sina bilder sa att man kan inte tringa

igenom” (Informant 6).

En informant fick agera stod till sitt drabbade syskon samtidigt som syskonets forslag pé att
den drabbade skulle soka hjélp viftades bort, vilket ledde till att informanten upplevde sig

maktlos. Sa hir beskrev informanten det:

“Men det dr pd den nivan var kontakt dr, han soker mig ndr han behover prata av sig, ha nan
slags stod, samtidigt vigrar han allt stéd som man kan ge honom och végrar ta emot hjdlp,
det dr det som dr det aktuella nu att han mar ddligt och isolerar sig men vdgrar trdffa nagon

professionell, ndr jag forséker foresld nagonting sa bara stoter han ifran sig” (Informant 7).

En informant beskrev hur svrigheterna att nd in till den drabbade ledde till kinslor av att inte
ha en plats 1 syskonets liv och informanten beskrev att hen bara kunde se pé nér den drabbade

blev alltmer isolerad:

“Hon dr inte sdrskilt intresserad av mig, hon lever i sin lilla virld och jag har vildigt svart
att hitta in i den vdrlden, jag tror inte att hon har vanforestdillningar och sdant nu, men hon dr
vdldigt rddd for att fa dngest och det begrdnsar hennes liv vdldigt mycket och det kinns som

hennes vdrld bara krymper och krymper och krymper” (Informant 9).

I temat inkluderades ocksa kénslor av hoppldshet. Kanslor av hopploshet handlade om att som
syskon kinna sig maktlos och att tvingas se pa nar sjukdomen alltmer tog 6ver det drabbade
syskonets liv. Kénslor av att inte kunna paverka, att kédnna sig maktlds och att inte kunna
fordandra syskonets situation. Det handlade dels om upplevelser av att sjalv tappa hoppet om
forbattring men ocksd om upplevelser av att sjukvarden tappat hoppet.

En informant beskrev hur hopplosheten kom nér den drabbade dterinsjuknade och syskonet da
borjade tdnka att sjukdomen inte skulle komma att g& 6ver. Informanten beskrev kénslor av

hoppldshet sé hér:
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“Forsta gangen var det som en kris, och det var jobbigt men sen andra gangen blev det lite sd
hdr, men det dr verkligen detta, och det kommer nog komma tillbaka, och ndr man da googlar
sd, eller ldser pd grejer sa fattar man ju att, dven om dem lindar in det lite pa nditet sd dr det
“vissa blir bra”, men man fattar ju att, nd, typ, prognosen dr oftast nedatgdende, och det var

Ju vdldigt hopplost ™ (Informant 1).

En informant beskrev sig ha upplevt en hopploshet hos vardpersonal. Informanten beskrev hur
det saknades tro pé att den drabbades situation skulle kunna bli béttre, 4ven hos personer

utanfor familjesystemet.

“Ocksa att alla gett upp, det kdnns det som, det finns liksom inga dtgdrder som ndan har natt
hopp vid...”

“men jag har ju inte sd mycket kontakt med varden sa det dr vdl lite ordttvist, men jag hor ju
frdan mina fordldrar att det finns ju inget hopp i dem hdr insatserna och det har ju varit

jatteldnge” (Informant 8).

For en informant innebar hoppldsheten att ha gett upp och accepterat situationen.
Informantens tidigare forvintningar pa att den drabbade skulle bli battre hade med tiden
forsvunnit och nu fanns det varken hopp pé forbéttring eller att den drabbade skulle kunna

gora nagot for att forbattra sin situation:

“Jag kan fa daligt samvete for jag dr ju inte lika engagerad, alltsd jag dr inte lika sd hdr gud
hur ska det gd for honom och vad hénder jag mdste prata med honom alltsa, for det dr jag ju
inte, och det kanske, ibland dr det sorgligt, for att da ibland kan jag kinna, nd men har jag
liksom gett upp, det dr den hdr ldskiga kdnslan av att har jag accepterat att det dr sa hdr, det
dr sa hdr det dr nu och dd vintar jag mig kanske inte heller nagonting av att det ska bli bdttre

eller att han ska gora ndagonting, for det blir inte av” (Informant 5).

Att vilja forsta sjukdomen

Atta av nio informanter beskrev att det fanns en vilja att forstd, men att de upplevt
svarigheter att forsta sjukdomen. Det handlade om svarigheter att forsta vad sjukdomen
inneburit f6r den drabbade men ocksa hur den paverkat anhdriga och svarigheter att forsta vad
anhoriga kan och bor gora. I temat inkluderades 6nskningar om att ha blivit mer insatt i vad

som hinde med syskonet, dnskningar om mer information om sjukdomen for att forsta vad
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som vore bédsta sittet att hjdlpa syskonet, samt en vilja att forsta hur andra anhoriga upplevt

sjukdomen.

En informant hade 6nskat att redan som barn fa veta mer om sjukdomen. Informanten hade
velat ha mer information fran fordldrarna och beskrev hur férdldrarna i barndomen skyddade
hen fran att 4 veta vad som hénde med det drabbade syskonet. Ndgot som informanten

uttryckte kunde gjorts annorlunda:

“Att man fick reda pa mer vad som hdnde, dven om det var, dven om det dr saker som kanske
ett barn inte ska hora, sa kanske jag tror att det hade varit bra om man hade berdttat mer for
o0ss, sd att vi forstod det pd ett annat sditt, tror jag”.

Intervjuare: Tdnker du frdn familj eller vdrden?

“Ja bdade och. Det var inget som man pratade med oss, alltsa det var ndgot man tog med
fordldrarna, det tror jag att om man dr mer med ddr och blir upplyst om allt som hédnder med

ens storebror sd tror jag att det hjdlper en mer senare” (Informant 2).

Flera informanter upplevde det som frustrerande att inte fa information frén sina fordldrar och

de hade Onskat att ndgon gett dem mer information om syskonets sjukdom. En informant

uttryckte det sa hér:

“Det dr ju det som jag hade onskat att mina fordldrar hade gett mig tidigare, rent konkret,
kunskap och information om sjukdomen vad dr det liksom, hur ska man se pa det, jag visste,
kunde ingenting om sdnt innan och sen ndr jag bérjade ldsa hdr, sa forstod jag vad det dr,

och ja, da minskar ju direkt rdadslan™ (Informant 7).

Flera informanter uttryckte att de hade begriansad kunskap om vad psykossjukdomar innebar.

Hos flera informanter fanns det dnskningar om att fi mer information frn vérden. Ett syskon

uttryckte det sa hér:

“Jag har ju aldrig haft nagon kontakt med hennes sjukvard mer dn att jag ringt ndgra ganger
till ldkaren da, jag vet inte om det hade varit, det kanske hade, varit bra faktiskt och prata
med ndagon som visste nagot mer om hennes sjukdom, jag vet ju egentligen ingenting, alltsa

jag har ju ingen kunskap om psykossjukdomar mer dn det jag upplevt” (Informant 9).
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En annan del av temat handlade om svérigheter att som syskon veta vad som é&r bésta séttet
agera 1 olika situationer. Flera syskon uttryckte osdkerhet 6ver huruvida de gjorde ritt och det
fanns en vilja att forstd sjukdomen for att béttre forstd vilket som vore bésta séttet att agera.
For vissa informanter handlade det om en 6nskan att sjdlv sétta sig in mer 1 litteratur kring
psykossjukdom, medan det for andra informanter fanns en dnskan att f& mer information frén
varden. En informant uttryckte den hér 6nskan om att veta mer om sjukdomen for att forsta

hur hen som syskon skulle agera.

“Schizofreni vet jag ganska lite om, och psykoser, hur man liksom ska hjdlpa till i det, eller
liksom kunna finnas ddr pd ett bra, pa ett sunt sdtt, sd jag behéver veta mer, kanske ldsa
bocker, eller alltsa, mm, veta mer, sd jag kdnner mig trygg sa det jag gor faktiskt dr rdtt pa

ndgot sdtt” (Informant 3).

Den tredje delen av temat handlade om en vilja att forstd hur sjukdomen hade paverkat andra
anhoriga. Denna vilja handlade om att f6rstd hur andra syskon i samma situation hade upplevt

sin situation och att fa ta del av deras erfarenheter:

“Jag tror jag dr ganska daligt paldst pd vad hans sjukdom innebdr egentligen, det hade varit
intressant och sdkert bra att fa veta mer om sjukdomen och kanske veta hur andra syskon,

liksom har upplevt och hanterat det, sina relationer” (Informant 4).

En informant uttryckte att det varit en stor hjélp att fa teoretisk kunskap om hur anhériga kan
drabbas av situationen. Informanten beskrev den positiva upplevelsen av att ha kommit 1
kontakt med en bok om att vara medberoende till missbruk och psykisk sjukdom. Informanten
uttryckte ett behov av kunskap for att bli speglad for att fa ett erkdnnande att 4ven syskon kan

drabbas:

“Ja, men alltsa just erfarenheten av att inte... Att just som syskon va vildigt, osynlig i den hdr
problematiken ocksd. Eeh, och om jag dr osynlig sa upplever jag ju att.. om jag inte, om jag
inte hittar liksom... om jag inte kan ldsa om min situation nagonstans, sd tror jag ju inte

heller att det dr en situation vdrd att ldsas om” (Informant 6).
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Brottas med skuld och skam

Majoriteten av informanterna sa sig uppleva skuld och skam kopplat till syskonets
tillstdnd, familjen och andra. Skuld upplevdes framforallt pd tva sétt. Dels skuld kopplat till
att inte finnas dér 1 tillrdckligt stor utstrackning for syskonet. Exempelvis genom att vélja bort
att traffa syskonet och fokusera pa sitt eget liv. Dels skuld 6ver de negativa kénslor som
emellanat attribueras till syskonet i form av ilska och skam riktat mot syskonet som da f6ljdes
av skuldkénslor. Skam var kopplat till att ha ett annorlunda syskon och flera informanter
beskrev ocksa skam Gver att uppleva att ens familj var annorlunda. Att informanterna
“brottades” med skuld och skam innebar att informanterna behévde hantera ovialkomna

kénslor.

Kénslor av skuld uttrycktes ofta i samband med att behovet av distans beskrevs. Flera
informanter uttryckte kanslor av skuld over att pa olika sitt hélla ett visst avstand till den
drabbade, sdvil kinsloméissigt som fysiskt. Det fanns en skuld dver att prioritera sina egna
behov framfor sitt drabbade syskons. For en informant handlade det om skuld 6ver att ha valt

att ha en fysisk distans till sitt drabbade syskon och sin ursprungsfamilj:

“Jag bor utomlands av en anledning, och en liten anledning dr ju kanske det att jag inte vill
ta det ansvaret, ehhmm, sd det dr ju mycket sa hdr skuld kanske ocksa, att jag har flyttat och

betett mig sjdlviskt och ldmnat dem i detta som dem mdste hantera sjdlva’ (Informant 7).

En annan informant upplevde skuld dver att ha for lite kontakt med sitt drabbade syskon.
Informanten uttryckte en konflikt mellan behovet av att leva sitt eget liv och att lagga tid pa
att halla kontakten med den drabbade, vilket skapade skuldkénslor hos informanten.

Informanten uttrycker detta pa foljande vis:

“Alltsa kontakten kunde varit mycket bdttre, det kunde den, sen har vi vara liv ocksda, men det
ska egentligen inte vara en ursdkt, men sa dr det i alla fall, den kunde varit bdttre, det tycker

jag” (Informant 2).

Den andra delen av skuld som informanterna uttryckte handlade om skuld ver de negativa
kdnslor som vicktes 1 interaktionen med det drabbade syskonet. Det kunde handla om att vara
arg pé sitt syskon eller att skimmas for sitt syskon och att sen kénna skuld for sina kadnslor. S

hir beskrev en informant skuldkénslor kopplat till att kdnna ilska:
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“Det dr ju en enorm ilska jag kdnner gentemot honom, som i sin tur blir till daligt samvete,
for att han inte kan ra for vem han dr, men for att hantera det sd, ja alltsa ilskan dr faktiskt
vdldigt central ocksa, att han tar sa mycket plats att han dr sa besvdrlig och att han inte bara

kan skdrpa sig, och sen sa daliga samvetet for att man kdnner sa” (Informant 6).

For en informant fanns det en kombination av skuld och skam. Informanten uttryckte kénslor

av skam som sedan f6ljdes av kénslor av skuld:

“Nu tycker jag ndstan att det dr jobbigt att umgds med honom fortfarande, for det dr massa
kénslor av att jag sd hdr skdams eller tinker pa grejer jag ser hos honom, man kan skdmmas
sd ddrfor hur han beter sig, liksom, dven om det inte ligger pa mig sa kan jag kdnna sa hér

vad sdger det hdir om mig, kan han inte vara lite sd hdr socialt med, eller inte se sa trott ut”

“Sana grejer som jag skdms 6ver som jag tycker dr jobbigt att jag skams over” (Informant 5).

Nagra informanter uttryckte ocksa skam. Det handlade om att skimmas dver att ha ett syskon
med diagnosen och kénslor av skam att komma frén en dysfunktionell familj. Sa hér uttryckte

en informant hur det varit att berétta for sina vanner att ha ett drabbat syskon:

“Alltsa, det tog ett tag innan jag borjade prata om det, det var jobbigt...
Alltsa jag tyckte det var jobbigt att vara annorlunda tror jag i bérjan, o att inte fa nan
forstdelse liksom, men sen ndr vi pratade om det sa fick jag ganska mycket forstaelse, men jag

var vdl rddd att jag inte skulle fa nagon forstaelse” (Informant §).
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Diskussion

Syftet med denna explorativa studie var att undersoka hur erfarenheten av att ha ett
syskon som var drabbat av ldngvarig psykossjukdom upplevdes.

Atta teman identifierades: sorg dver syskonets forindring, oro for framtiden, ridsla for
daliga gener, att kdmpa med relationerna, behov av distans, std maktlos infor sjukdomen, att
vilja forsta sjukdomen och att brottas med skuld och skam. Dessa teman diskuteras ifraga om
likheter och skillnader 1 forhallande till tidigare relevant forskning, samt anvénds
mentaliseringsteori, sjdlvpsykologi och stigmabegreppet for att forstd informanternas

upplevelser.

Resultatdiskussion

Oro for framtiden. Det hir temat handlar om en oro for att syskonet ska ta sitt liv, att
syskonet inte ska kunna leva ett meningsfullt och sjdlvstindigt liv och att syskonet ska skada
sig sjélv, samt en oro for att det drabbade syskonet ska behdva lida i framtiden. Oro for att
syskonet ska do dr 1 likhet med den forskning som visat att syskon till cancerpatienter
rapporterar en stor oro och rédsla for att syskonet ska do av sjukdomen (Prchal & Landolt,
2012). Det ar dven 1 likhet med forskning som visat att syskon till personer med annan
allvarlig psykisk ohélsa, oroar sig for att syskonet ska skada sig sjdlv (Greenberg et al., 1997).
Syskonen som intervjuas i denna studie uttrycker rddsla for att syskonen ska ta livet av sig,
och flera uttrycker dven att syskonen tidigare har forsokt ta sitt liv. Oro for att syskonet ska ta
sitt liv innefattar 4ven en oro for framtiden, da informanterna ar ridda att om livet skulle bli
for svart for syskonet kan hen forsoka ta sitt liv. Syskon till personer med en
psykosproblematik har ofta bevittnat suicidala tendenser och suicidforsok, samt har d&ven en
storre insikt 1 vilka faktorer som kan trigga detta hos syskonet (Bowman et al, 2014).
Intervjupersonerna uttrycker dven en oro for sin egen roll i1 syskonets framtida liv. Oron
handlar om att de ska ta ansvar for syskonet nér fordldrarna dor. Ewertzon et al. (2012)
beskriver att syskon till personer med psykossjukdom &r ambivalenta kring sin egen roll 1 sitt
syskons liv. De oroar sig over att en dag behova ta over ansvaret for syskonet. Denna studies
resultat &r 1 likhet med tidigare forskning och visar att vid sdvél somatisk som psykiatrisk
allvarlig ohilsa oroar sig det friska syskonet i stor utstrackning for sitt drabbade syskon
(Greenberg et al., 1997; Prchal & Landolt, 2012).

Sorg over syskonets forindring. Ett annat tema 1 studien dr informanternas sorg dver
den fordndring som syskonen genomgatt pa grund av sjukdomen. Sorg finns beskrivet i

tidigare studier (Ewertzon et al., 2012; Stalberg et al., 2004) som bade empatisk inlevelse
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(medkdnnande med det lidande syskonet) och som en forlust av den person syskonet var
innan insjuknandet. Dessa tva aspekter av sorg rapporteras dven i den hér studien, och
beskrivs som en direkt och en indirekt sorg. Den direkta sorgen dr kopplad till forlusten av
syskonet som det en gang var medan den indirekta sorgen liknar det som Ewertzon et al.
(2012) och Stélberg et al. (2004) kallar for en empatisk inlevelse, vilket innebér ett
medkénnande med det lidande syskonet gar igenom. I likhet med tidigare forskning, menar
informanterna 1 denna studie att de har “f6rlorat” sitt syskon. Psykossjukdomen har forédndrat
det drabbade syskonets personlighet de upplever dérfor att de behover ateretablera kontakt
med en person som dr annorlunda, de behover lara kénna sitt syskon “pa nytt”, s som hen
blivit efter sjukdomen.

Mentalisering och familjen. Syskonen som intervjuas i denna studie rapporterar dven
att fordndringarna hos det psykossjuka syskonet har lett till stora forandringar i
familjedynamiken. Flertalet av informanterna uttrycker att de har lite eller otillfredsstdllande
kontakt med det drabbade syskonet idag, kontakten till fordldrarna upplevs som betungande
och priglad av besvikelse, och familjemedlemmarna har svéarigheter att hitta ett gemensamt
forhallningssétt. Denna studie har i likhet med tidigare forskning visat att syskonets
forandring tenderar att forsvéra kontakten mellan syskonen och siledes forsdmra
syskonrelation, da fokus ldggs péd det drabbade syskonet i familjen och det friska syskonet
kanner sig asidosatt (Landon et al., 2016; Prchal & Landolt, 2012).

Stottande kommunikation, forméga att sta ut med stress och att uppleva att man
samarbetar for att 16sa problem har funktionen av skyddsfaktorer for en familj nér en
familjemedlem drabbas av en psykosproblematik (Bishop & Greeft, 2015). Nédgra av
informanterna i den hir studien upplever det motsatta, att familjen inte kunnat samarbeta,
agerat 1 panik, eller att fordldrarna abdikerat. Bristen pa stottning och 6ppenhet 1
kommunikationen fran fordldrarna har lett till en besvikelse hos flera av informanterna.
Psykossjukdom kan leda till svarigheter med att mentalisera (Dimaggio & Lysaker, 2015).
Mentalisering kan forstds som ett “psykiskt immunforsvar”, som framjar en sund forstielse av
sjalv och andra, men nédr en person 1 familjen far svarare att mentalisera, kan det paverka hela
familjens mentaliseringsférmdga. Informanternas rapporter om samarbetssvarigheter och
bristfdllig kommunikation 1 familjen skulle kunna handla om en mentaliseringsbrist, orsakad
av att en familjemedlem insjuknat i psykos, vilket startat det som Asen & Fonagy (2012)
kallar en negativ mentaliseringsspiral.

Barnable et al. (2006) fann att familjen kan enas och kontakten bli béttre av att

syskonet drabbats, ifall familjen samarbetar som en enhet 1 stéttandet av syskonet. En
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informant i1 denna studie beskrev att ha genomlevt ndgot tungt och allvarsamt hade gjort att
familjen kommit ndrmare varandra och att banden blivit starkare.

Behov av distans. Informanterna beskriver 1 stor utstrdckning ett behov av distans till
sitt drabbade syskon, att de kdmpar med relationen till sitt syskon och att relationen innehaller
mycket kdrlek men dven préglas av skuld och skam. Syskonen som intervjuats 1 denna studie
uttrycker ett behov av att skapa distans till sitt syskon for aterhdmtning och mojlighet att leva
sitt eget liv. Flera informanter beskriver att nir det drabbade syskonet mér déligt soker
syskonet stod. Kontakten med syskonet och med sin familj kan vara dngestframkallande och
stressande. Aven detta kan handla om det som Asen och Fonagy (2012) beskriver som en
nedsatt mentaliseringsformaga 1 familjen, och att behovet av distans kan vara ett sitt att {a
ordning pé tankarna, att inte dras in 1 negativa attributioner och undvika frustrationen det
innebdr att inte nd fram till varandra.

De svarigheter sjukdomen innebir for hela familjen, visar pa att det dr viktigt att hela
familjen fér stdd och hjélp vid den kris det faktiskt innebér att en familjemedlem drabbas.
Familjebehandlingar har visat sig vara effektiva vid behandling av psykosproblematik, da den
drabbade &r en del i ett system och de kénslor av forvirring, frustration och demoralisering
som kan uppstéd nir en familjemedlem drabbas annars verkar forvérra situationen (McFarlane,
2016; Nilsen et al., 2016).

Skuldkiinslor. Flera informanter talar om vikten av att tydliggdra och definiera sin
roll 1 familjen. Informanterna menar att det ar viktigt for dem att kunna bibehélla sin
syskonroll, och undvika att hamna i1 en vardande roll eller en fordldraroll. Syskon till
psykossjuka har i tidigare studier visats ha ambivalenta kidnslor géllande rollférdelningen 1
familjen (Ewertzon et al., 2012) Informanterna rapporterar dven att de varit tvungna att agera
stodpersoner &t sina fordldrar. D& denna rollomkastning dr emotionellt pifrestande, forsoker
det syskon som borjar agera stodperson at sina fordldrar att dra sig undan familjesystemet.

Att ta distans frén fordldrarna leder till skuld. Skuldkénslorna ér till stor del kopplade
till att informanterna upplever att de varit “sjilviska” eller inte hjilpt till tillrickligt. Aven
skuld over att syskonet blivit sjukt medans de sjdlva ér friska rapporteras. Att de upplever
skuld Over att vara friska medans syskonet ar sjukt uttrycks dels explicit 1 intervjuerna, men
aven implicit i den bemirkelsen att det paverkar i métet med syskonet, dd intervjupersonerna
vet att syskonets livsforutsittningar dr annorlunda, och upplever att saker som de sjédlva
har/vill ha i form av véanner, familj, jobb inte & mojliga att uppné for syskonet.

Skuld och behov av distans. Samtidigt som informanterna upplever ett behov av att

ta distans till sitt syskon upplever de en saknad, och forsoker aterknyta till syskonet.
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Informanterna verkar uppleva det problematiskt att ha kontakt med sitt syskon. En typisk
upplevelse ar att relationen upplevs ojdmlik och informanten upplever sig vara den drivande i
relationen. Det drabbade syskonet sdker oftast kontakt ndr hen behover stod. Tidigare studier
har funnit att syskon till psykossjuka upplever skuld for att de inte gor tillrdckligt mycket for
syskonet (Ewertzon et al., 2012; Stalberg et al., 2004). Skuld 6ver att vara frisk beskrivs i en
studie av Bowman et al. (2014) p4 s4 sitt att det friska syskonet till langvarigt psykossjuka
lider risk for att utveckla dverlevnadsskuld. Vilket innebir, att det friska syskonet upplever sig
ha gjort “fel” genom att klara sig. I den hér studien kan det forstds som att sorgen dver det
som intrédffat dr 6vervildigande. De anhoriga syskonen paverkas sa starkt emotionellt 6ver
den tragedi som drabbat syskonet, att de upplever skuld genom att sjdlva har klarat sig fran att
bli sjuka. Syskonrelationen har tidigare visats vara en skyddsfaktor i form av emotionell
trygghet, vinskap, frimjande av prosocialt beteende och syskon frén varma, harmoniska
relationsmonster har mindre angest och hogre kinsla av egenvirde. Darmed kan det brott 1
relationen och den kris det innebér att ens syskon drabbas, ha en starkt negativ paverkan pa
individernas psykiska hilsa (Buist & Vermande, 2014; Dunn, 1985; Padilla-Walker et al,
2010).

Att dela livsvirld med sitt syskon. Informanternas behov av att forsoka dterknyta till
syskonet, och dartill paféljande kénslor av skuld och sorg kan ocksa forstas utifrdn Sterns
(1985) beskrivning av sjélvupplevelsen. Stern (1985) skriver att kdnslan av att vara med en
annan som vi interagerar med dr en mycket stark upplevelse. En sddan upplevelse skulle
kunna utgoras av trygghet eller bindning till nagon. Psykossjukdomen gor det svart for den
drabbade att relatera, och informanten kan uppleva att det finns en brist 1 interaktionen med
syskonet. Det kan antas att informanten tidigare har haft upplevelsen av det som Stern (1985)
beskriver som intersubjektivitet med syskonet, men har svarare att uppleva det nu genom att
syskonet fordndrats. Intersubjektiviteten kan beskrivas som ett motivationssystem, som
utforskar mojligheten till delade upplevelser. Detta handlar till stor del om en icke-verbal,
subjektiv upplevelse av den andre, vilket for intervjupersonerna i denna studie forsvaras,
genom att syskonets personlighet har fordndrats. Informanterna och syskonet delar inte vérld
langre, da syskonet agerar utifrin en inre vérld influerad av psykosen. Den kontakt som
syskonen etablerat under uppvixten bryts, vilket uttrycks av informanterna som att de inte
“ndr fram” eller “far ut” nagot av syskonet och kan ses i1 vad informanterna rapporterar under
temat sorg dver syskonets fordndring. Syskonet har fordndrats, och informanten upplever sig

inte ldngre dela livsvirld med sitt drabbade syskon.
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Skam och stigmatisering. Forvintades vara betydligt mer narvarande i
informanternas utsagor dn vad som var fallet. Nagot som kan betraktas som stigmatiserande
enligt Goffman (2011) &r en egenskap som paverkar personens mojlighet till ett socialt
samspel negativt. Att ha en psykossjukdom, eller att ha en nérstaende som lider av
psykossjukdom kan vara stigmatiserande. Att syskon till personer med allvarlig psykisk
ohélsa upplever stigma har visats av Greenberg et al. (1997) och rddsla for stigmatisering hos
personer med ett psykossjukt syskon har visats av Barnable et al. (2006); Ewertzon et al.
(2012); Stalberg et al. (2004).

Stigma fanns endast representerat hos tvé av informanterna. En av informanterna
menade att hen drog sig for att prata om sitt syskon for att hen var rddd for att kinna sig
annorlunda, och att en annan beskrev att det var skamfyllt att komma frin en dysfunktionell
familj (citat ej medtaget i resultatdel). Stigma ar kopplat till skam, och den skam som
uttrycktes av informanterna var 1 hogre grad kopplad till “f6rbjudna” kénslor infér syskonet,
exempelvis genom att vara arg pé syskonet fast det anhoriga syskonet vet att syskonet inte kan
hjdlpa sitt beteende. Anhoriga syskon har tidigare pavisats ha svarigheter med att tillata sig bli
arg pd syskonet (Barnable et al., 2006).

Familjekontakten. Informanterna kimpar dven med kontakten till sin familj, vilket
uttrycks som ett behov av nérhet till sina forédldrar, samtidigt som fordldrarna &r forknippade
med frustration och sorg. Frustrationen ar kopplad till att férdldrarna undanhallit dem
information om syskonet i syfte att skydda, en upplevelse dver att ha hamnat 1 skymundan
gentemot syskonet, eller att intervjupersonerna upplever en frustration over brister i
fordldrarollen nér fordldrarna ger mindre uppmérksamhet, och inte inkluderar informanterna 1
vad som hinder med syskonet. Nér intervjupersonerna undanhélls information eller
fordldrarna forsoker “skydda” dem, upplever de ett utanférskap 1 familjesystemet.

Rédsla for daliga gener. Uttrycktes som en ridsla for att antingen sjélv drabbas av en
psykos eller annan psykisk ohélsa, eller att féra “arvet” vidare till eventuella barn. Da flera
informanter refererar antingen till genetiska faktorer eller vad som “finns 1 familjen” bendmns
detta i temat som en “riddsla for daliga gener”. En oro for att sjdlv bli sjuk eller att eventuella
barn ska drabbas har funnits i flera tidigare studier (Amaresha et al., 2015; Ewertzon et al.,
2012; Stalberg et al., 2004;).

Att vilja forsta sjukdomen. Att ndgon narstdende blir psykotisk och fordndras kan
vara en skrimmande upplevelse. Kunskapstfiltet gillande etiologi, behandling och prognos for
psykosproblematik &r mangfacetterat och kan vara svart att navigera i. I denna studie uttrycks

det som temat att vilja forstd sjukdomen. Informanterna uttrycker en dnskan om att géras mer
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delaktiga i syskonets situation av sjukvarden och foridldrar. Denna 6nskan handlar dels om att
intervjupersonerna vill veta pa vilket sitt de bést kan hjilpa syskonet, samt en vilja att forsta
sjukdomen. De anhoriga syskonen 6nskar veta hur andra anhoriga upplevt sjukdomen. Hur
andra har upplevt det att ha ett syskon som drabbats av en psykossjukdom, skulle kunna ge
mojlighet till spegling, till att lara sig strategier och forhdllningssitt och till att normalisera
kénslor. D4 manga anhdriga syskon upplever sig ensamma 1 sin situation, kan information och
insikt 1 hur andra anhoriga har det eller har haft det forstds som en copingstrategi for att
hantera den svéra situationen som informanterna befinner sig i.

Kunskap om sjukdomen. Kunskap for informanterna handlar om att skapa kontroll i
det kaotiska, att hantera fantasier och katastroftankar samt att gora sin egen historia begriplig
och betydelsefull, exempelvis genom att kéinna igen sig 1 en beskrivning i en bok eller att
traffa ndgon annan som har en liknande historia. Behov av att forstd sjukdomen, 6nskan om
mer kontakt med behandlare och svérigheter med att forsta sjukdom och sjukvard har visats 1
tidigare studier (Amaresha et al., 2015; Bowman et al., 2014; Ewertzon et al., 2012). Detta har
dven visats vara viktigt for syskon till personer med somatiska sjukdomar (Incledon et al.,
2015). Néagot som avvek fran denna upplevelse av kunskap som frigérande, var att en
informant menade att kunskap lett till en hopploshet om att syskonet inte skulle kunna bli
frisk.

Maktloshet infor sjukdomen. For informanterna handlade det om en hopploshet dver
att de inte kunde na in 1 sitt syskons livsvérld, att de inte kunde hjélpa syskonet, och att de
upplevde att det inte skulle kunna bli bittre. Syskonet ville inte ta emot hjélp, och
informanterna upplevde att det var svért att samtala med det drabbade syskonet dé deras liv,
verklighetsuppfattning och framtidsmojligheter var sd olika. Vilket informanterna upplevde
som utmattande och att det paverkade dem starkt negativt. Detta tema har inte hittats 1 tidigare
studier géllande syskon och psykossjukdom.

Erfarenheter av att vara syskon till en person med lingvarig psykossjukdom.
Kan ddrmed sdgas vara bade intrapersonella och interpersonella. Sorg, att skapa utrymme for
sig sjélv att leva sitt eget liv och ha en egen familj, forstaelse och att kunna bibehéalla en
relation till sitt syskon kan sdgas vara sérskilt viktigt for informanter. De informanter som har
barn och egen familj upplever att det har varit viktigt att ge sina barn det de inte fick 1 form av
emotionellt omhéndertagande i sin egen familj.

Behovet av stod. I en metastudie fann Vermaes et al. (2012) mindre positiva
sjdlvattributioner och mer internaliserande problem hos syskon till personer med kroniska

sjukdomar. Informanterna i den hér studien rapporterar i hog grad internaliserade problem, 1
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form av paforande av skuld och skam pa sig sjdlva och oro och ridsla. Nagra informanter
rapporterar dven positiva aspekter, som att de har utvecklats som personer och att de upplever
sig mindre rddda for personer som dr annorlunda. Informanterna forefaller 1 egenskap av ha
varit syskon, ha hamnat 1 skymundan béade i1 familjen och varden. Endast en av informanterna
1 denna studie sdger sig ha erbjudits och deltagit i nagon sorts stodverksamhet for att hantera
sitt syskons problematik. Det som anses vara mest hjdlpsamt av personer som sjilva har
psykiska problem é&r relationer till vinner, familj och andra vardtagare (Cooke (Red.), 2015).
Med detta 1 dtanke &r rationalen for att arbeta med stod och hjélp till anhoriga syskon klar och

tydlig.

Metoddiskussion

Det fanns ett behov av fler explorativa studier for att forstd syskonens erfarenheter och
studiens fragestédllning krdavde en kvalitativ metod. Kvalitativa metoder handlar om att skapa
“mening” och forstaelse, istillet for att avticka orsakssamband, vilket var nodvandigt for
studiens syfte. Braun och Clarke (2013) beskriver: “At its core, qualitative research is about
capturing some aspects of the social or psychological world. It records the messiness of real
life, puts an organising framework around it and interprets it in some way” (s. 20). Studien
ville undersoka “the messiness of real life” (kommer hiddanefter i metoddiskussionen
bendmnas som “rorighet”), vilket hade varit svart att omvandla till kvantitativa data.

Morrow (2005) menar att den kvalitativa forskningen behdver andra métt pa kvalitén
an den kvantitativa och att kvalitativa studier bor striva efter hog trovardighet. Studiens
explorativa syfte var ledande nér intervjuguiden fran Barnable et al. (2006) valdes.
Intervjuguiden hade anvints inom forskningsfaltet men forfattarna veterligen aldrig i en
svensk kontext. En intervjuguide med 6ppna fragor sd som 1 studien av Barnable et al. (2006)
valdes da det passade den hir studiens fragestéllning béttre &n ett med mer specifika fragor (se
Stalberg et al. 2004). En intervjuguide med fler och mer specificerade fragor hade kunnat
mojliggora undersdkandet av specifika aspekter av fenomenet, men undersdkandet av
fenomenet som helhet hade riskerat att ga forlorat.

Tematisk analys (Braun & Clarke, 2013) anvédndes som analysmetod da det framstod
som ett latthanterligt och flexibelt alternativ nér det gédllde metod for dataanalys, urvalsstorlek
och fragestillningens utformning. Morrow (2005) menar att studiens trovéirdighet 6kar om
den filosofiska utgdngspunkten som ligger till grund for studien beskrivs och den tematiska
analysens teoriloshet krivde en vetenskapsteoretisk forankring (Willig, 2013). Dérav denna

studiens vetenskapsteoretiska genomgang och uttalade fenomenologiska fragestéllning. Den
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vetenskapteoretiska genomgangen gjordes inom ramen for vad som var mojligt for den hir
studien vilket innebar begrinsningar for att kunna gora den bakomliggande fenomenologiska
filosofin rittvisa. Ponterotto (2005) menar att kvalitativa studier inom psykologin allt for ofta
forbiser den vetenskapsteori som ligger bakom, vilket ldmnar ldsaren oforstaende for vilka
kunskapsansprak som studien gor. Att tydligare presentera de olikheter som finns inom den
fenomenologiska teoribildningen och pa sa sétt tydliggéra den hér studiens fenomenologiska
utgangspunkt hade varit en mgjlighet. Forfattarnas position inom fenomenologin utgdrs av en
tolkande, hermeneutisk fenomenologi sdsom den beskrivs av Willig (2013), f6r en mer
ingdende redogorelse for fenomenologin rekommenderas Giorgi (1997).

En djupdykning 1 materialet 4r nddvéandig for studiens trovardighet (Morrow, 2005).
Djupdykningen kan ske pd ménga olika sétt: transkribering, genomlyssning, ldsa anteckningar
frdn motet med informanten (Morrow, 2005). Den djupdykning i materialet som forfattarna
har gjort utgors dels av en grundlig inldsning pa tidigare forskning, dels noggranna
genomlyssningar av materialet flera ganger, samt togs anteckningar direkt efter intervjuerna.
Istéllet for att transkribera gjordes flera genomlyssningar med noggranna anteckningar varje
gang, som sedan kodades. Forfattarna valde lyssnande som textbearbetning framfor
transkribering, for att f4 mer tid till att djupdyka i materialet och for att fa mer tid till analys.
Lyssnandet blev dven ett verktyg for att komma ndrmare materialet, genom att materialet blev
mer levande. Enligt Willig (2013) ska intervjumaterialet transkriberas vid en tematisk analys.
Vid transkribering riskerar nyanserna att forsvinna genom att rostlédge, andning och
stimningsldge 1 intervjun forsvinner och transkriberingen kan bli ett filter mellan forskaren
och informant (Polkinghorne, 2005). I slutdndan blev det en frdga om en kostnadsanalys, dér
lyssnandet gav mer tid for bearbetning av materialet dn vid transkribering.

Forskaren ér aktiv 1 skapandet av teman genom sina val och bilden av den kvalitativa
forskaren som en arkeolog som soker och finner teman, dr en felaktig bild (Braun och Clarke,
2013). Valet att ldsa in sig pa litteraturen redan innan intervjuerna genomfordes, valet av
intervjuguide, hur rddata valts ut for att utgoéra teman var alla val som péverkade de resultat
som studien fann. Studien delade Morrows (2005) syn att den objektiva vérderingsfria
positionen dr omdjlig for den kvalitativa forskaren att uppné och darfor sédgs det som béttre for
trovirdigheten att genomfora en grundlig litteraturgenomgéng innan intervjuerna for att skapa
fler angreppssitt och bittre forstd fenomenet som skulle undersokas. Samtidigt finns det en
risk att den grundliga litteraturgenomgangen gjort att forskarna 1 intervjuerna och vid

analyserandet av materialet fokuserat extra mycket pa teman som fangat forfattarnas intresse.
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I Tabell 1 presenterades utforligt hur denna studie f6ljt Braun och Clarkes (2012)
tematiska analys for att komma fram till de teman som utgor studiens resultat. Studiens
strdvan ar att tillvigagangssattet ska vara sa utforligt beskrivet att studien ska vara mojlig att
replikera, vilket blir ett sitt att 6ka studiens reliabilitet (Morrow, 2005).

Genom att i detalj beskriva hur studien genomforts, vilka deltagare som inkluderats
och hur material samlats in, sa blir det 1 slutdndan upp till ldsaren att bedoma studiens
overforbarhet (Lincoln och Guba, citerad i Braun & Clarke, 2013). Morrow (2005)
placerar dverforbarhet inom ett postpositivistiskt paradigm. Postpositivismen och
positivismen delar en strivan efter att kunna generalisera sina resultat. Overforbarhet handlar i
den hir studien om huruvida det gér att generalisera studiens resultat till ldsarens kontext,
vilket blir upp till ldsaren att avgora.

Denna studie stravar efter “Overforbarhet” utan att striva efter att vara en
postpositivistisk studie. Postpositivismen delar positivismens ideal med studier som ska
identifiera orsak-verkan forhallande vid studerandet av av ett fenomen och menar att
forskaren kan och bor inta en objektiv position (Ponterotto, 2005). Postpositivismen ligger
narmre de kvantitativa studiernas ideal. Kvalitativa studier som genomf6rs av psykologer som
ar skolade 1 en positivistisk tradition (som forfattarna till denna studie) tenderar att hamna 1
postpositivism dven om studiens ansprak dr nagot annat (Ponterotto, 2005). Aktiva val gjordes
for att undvika att denna studie hamnade 1 en ofrivillig postpositvism, citat i resultatdelen
valdes for att belysa olika aspekter av temat istillet for att bygga upp teman efter antal
informanter som svarat i enlighet med temat. Att ett stort antal informanter beskrev
erfarenheter som liknade varandra motiverade inte nddvéndigtvis ett tema, darfér bedomdes
inte heller ett tema bli bittre bara for att en stor andel av informanterna beskrivit liknande
erfarenheter. Att ha en intervjuguide med 0ppna frdgor var ocksé ett val som gjordes for att
undvika att studien ofrivilligt hamnade 1 en postpositivism - genom att minska risken for att
ha forutbestimda teman som informanter rekryterades for att bekrifta.

Svérigheterna att forstad vad som dr psykossjukdom innebar vissa svara dverviaganden
ndr det gillde urval. Exempelvis syskon till personer med bipoldr sjukdom med psykotiska
inslag exkluderades, samtidigt som personer som var under utredning for eller medicinerades
mot en psykiatrisk diagnos inom schizofrenispektrumet inkluderades. Under insamlingen av
data framkom det ocks4 att flera av de drabbade syskonen hade missbruksproblem. Det
verkade finnas en “rorighet” kring personer med psykossjukdom. “Rdrigheten” kom dels fran
sjukvérden vad géllde hur de drabbade diagnostiserats men “rorigheten” fanns ocksa hos flera

av de drabbade vad géllde hur de levde sina liv. Informanterna hade ofta svért att avgora vilka

49



av de drabbades beteenden som berodde pa psykosproblematik, vilka beteenden som berodde
pa informanternas personlighet och/eller missbruksproblematik. I slutindan sags
informanternas olikheter som stiarkande framforallt for studiens ekologiska validitet. I fraga
om ekologisk validitet sd dr “the relationship between the ‘real’ world and the research”
(Braun & Clarke, 2013, s. 280) centralt.

Studiens begreppsvaliditet blir central for att avgora studiens dverforbarhet.
Begreppsvaliditet enligt (Shadish, Cook & Campbell, 2002) handlar, bland annat, om i vilken
man det gar att sdga att gruppen (studiens informanter) representerar det hogre konstrukt
(syskon till personer med langvarig psykossjukdom) som de avser representera. Begreppen
syskon, langvarig och psykossjukdom som bygger upp studiens frdgestillning blir viktiga att
beakta. Syskonen sjidlva definierade sig som syskon, ett krav stilldes pa att syskonen vid
nagon tidpunkt hade bott ihop, detta for att informanterna skulle ha befunnit sig néra syskonet
och dirfor ocksd behovt forhalla sig till syskonet pd nagot sitt. Lingvarighet definierades som
att syskonet inte just insjuknat 1 psykossjukdom. I den litteraturdversikt som gjordes fann
forfattarna en uppdelning i litteraturen mellan forskning pa nyinsjuknade och de som levt med
sjukdomen under en lidngre tid. Forfattarna anslot sig till forskningsféltet som undersokte
langvarig psykossjukdom. Langvarighet definierades genom syskonens beskrivningar. Om en
informant beskrev att det drabbade syskonets forsta symtom visat sig de senaste sex
manaderna skulle den drabbade riknas som nyinsjuknad och exkluderas (inga personer
exkluderades pé grund av kriterierna for langvarighet). Om informanterna uppgav att de hade
ett syskon som nagon géng diagnostiserats, medicinerats mot eller var under utredning for
sjukdom som f6ll inom schizofrenispektrumsjukdomar s& som de beskrivs 1 DSM-5
definierades det som psykossjukdom. Att inkludera personer som “medicinerades mot”
och/eller var “under utredning for” innebar en avviagning. Antingen skulle dessa personer,
vars syskon verkade passa in pd symtombilden men dnnu inte fitt nigon diagnos inkluderas,
eller sé skulle de exkluderas pa grund av osdkerheten att de verkligen tillhérde samma
urvalsgrupp. Tvé av de drabbade syskonen medicinerades med neuroleptika utan att ha fatt
nagon diagnos, nagra fick vénta ldnge pa utredning medan andra blivit utredda och fétt en
diagnos. Kontakten med sjukvarden hade sett vildigt olika ut. De som inkluderades i denna
studie gjorde det efter en beddmning av forfattarna, om att informanterna beskrev likartade
tillstdnd. Forfattarna bedomde att det for studiens trovirdighet var mest adekvat att endast
inkludera de anhdriga syskon som angav schizofrenispektrumsjukdomar, da dessa av

forfattarna bedomdes vara mer lika varandra ifrdga om ldngvarighet/péverkan pa personen.
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Framtida forskning

De teman som framkommit ger uppslag till bdde nya studier och kan ha betydelse {for
stdd och bemoétande av personer som dr syskon till nagon med allvarlig psykisk ohélsa. Den
hir studien var explorativ till sin ansats, och hade som syfte att brett underséka upplevelsen
av att ha ett syskon med psykossjukdom. Analysen utelimnade aspekter som huruvida
syskonets kon paverkade hur det upplevdes att vara syskon till en bror/syster som hade en
psykosproblematik. Majoriteten av informanterna identifierade sig som kvinnor, och dessa
tenderade dven 1 hogre grad dn de manliga informanterna att uppleva mer oro for syskonet,
och oro dver sin egen stodjande roll gentemot syskonet. Framtida studier foreslas undersoka
skillnader 1 upplevelse av vardansvar mellan manliga och kvinnliga syskon.

Flera informanter 1 denna studie efterfrigade kunskap om psykoser och att vara
anhorig till ndgon med en psykossjukdom. Vi foreslar att kopplingen mellan kunskap och
copingstrategier undersoks i en framtida studie. Forslagsvis gors det antingen genom en studie
dar de friska syskonen erbjuds att gé i stodgrupp, eller erbjuda specifika psykoedukativa
insatser 1 syfte att undersdka om syskonens upplevelse av att kunna hantera sin situation
forbéttras.

I denna studie var det syskonens subjektiva upplevelse av familjesituationen som var 1
fokus. Vi foreslar dven att en framtida studie kunde nédrma sig informanternas upplevelse via
fordldrarna. Flera informanter uttrycker att de hamnat i skymundan i familjen och upplever
sig inte forstddda av fordldrarna, darfor ar det viktigt att studera forhallandet mellan
fordldrarnas mentaliseringsférmaga och upplevelse av exempelvis internaliserande problem
hos det friska syskonet. En framtida studie kan undersdka skuld och skam hos syskon
ndrmare. Denna studie avvek fran tidigare forskning pé sa vis att skuld var mer framtrddande
an skam som affekt. Det vore intressant att ha ett storre fokus péd forhdllandet mellan dessa tva

affekter, och att undersdka under vilka betingelser den ena framtrader mer dn den andra.

Praktiska implikationer

Studien har viktiga implikationer for stod- och hjilpinsatser for syskon till
psykossjuka. Att ha ett syskon har visats vara en skyddande faktor (Bowman et al, 2014;
Padilla-Walker et al., 2010). For en person som lider av en psykossjukdom fyller syskonet en
mycket viktig funktion. Anhoriga syskon riskerar att hamna 1 skymundan i1 familjen dé fokus
riktas mot den drabbade. Samhillet behdver se syskons specifika behov av stod och hjilp, och
varden behover verktyg for att inkludera de anhoriga syskonen. Framforallt for deras

vilbefinnande, men dven for det drabbade syskonets skull. Foljande atgérder foreslds for att

51



skapa en béttre situation for anhoriga syskon. I enlighet med tidigare forskning sé tyder denna
studie pé att syskon upplever skuld, oro och rddsla 1 relation till sitt drabbade syskon. Det
finns dérfor anledning att finga upp anhoriga syskon tidigt 1 forloppet, och erbjuda
stodgruppsverksamhet specifikt for syskon. Stodgruppsverksamhet ar en viletablerad metod
men har framforallt riktats till fordldrar/barn. Majoriteten av informanterna uttrycker en radsla
for att sjilv drabbas av psykos eller annan psykisk ohilsa, vilket dven visat sig 1 tidigare
forskning. Denna oro ska tas pé allvar. En slutsats utifran kunskapsldget om syskon och
psykossjukdom &r att specifika stodinsatser bor utformas. Dessa ska syfta till att ge det
anhoriga syskonet information om hur en psykos kan yttra sig, hur en anhorig paverkas
genom att ndgon nérstdende insjuknar, information om hereditet och strategier som kan vara
hjidlpsamma for att hantera den 6kade stress/oro det medfor att vara anhorig till ndgon med
allvarlig psykisk ohélsa. Rad och végledning dr ndgot som efterfrdgas av flera syskon, vilket
skulle erbjudas inom ramen for den psykiatrikontakt det drabbade syskonet redan har. Overlag
ar det viktigt att se syskonet som en anhorig och ha ett tydligt syskonperspektivet nér
familjeinsatser planeras. Syskonet har egna specifika behov och funderingar som kan skilja
sig fran de som fordldrarna har, som behover adresseras och erkidnnas 1 hogre utstrackning én

det gors 1 dag.
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Bilaga 1. Intervjuguide.

Intervjuguide
Alder:
Kon:
Antal syskon:
Sysselsittning:
Ordning 1 syskonskaran:
Alder/kon pa syskonet:
Alder da syskonet borjade insjukna:
Har du och ditt syskon bott ihop, hur ldnge:
Har du och ditt syskon bott ithop nér syskonet varit sjukt:

Kénner du till om ditt syskon har fatt ndgon diagnos, vilken:

1. Borja med att berédtta om hur det har varit att vara syskon till en person med
psykossjukdom?

2. Kan du beskriva nagra av de kanslor du upplevt i samband med erfarenheten av att ha ett
syskon med en psykossjukdom? Ge nagra exempel!

3 a) Hur tror du att din fysiska hilsa paverkats av att vara syskon/leva med ditt syskon?
3 b) Hur tror du att din psykiska hédlsa paverkats av att vara syskon/leva med ditt syskon?

+ finns det ndgra exempel?

4 a. Beskriv gidrna hur du har hjilpt till med att ta hand om ditt syskon? Beskriv gérna nagra
situationer.

Sa. Hur tror du att ha haft ett syskon med sjukdomen paverkat din relation till a) din familj? b)
dina vianner? c¢) dina medarbetare? d) eventuella barn?

6. Har ndgonting fordndrats i1 din familj som en fo6ljd av att ditt syskon drabbats och levt med
sjukdomen? *

« Foljdfraga: Hur ér din relation till din familj idag? *
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7. Hur skulle du beskriva din relation till ditt syskon idag? *

8. Kan du beskriva hur du hanterat att leva med ett syskon med psykossjukdom.(Vad har
fungerat? Vad har inte fungerat ?)

9. Vad skulle du behdva for att gora det lattare for dig att vara syskon till en person med
psykossjukdom?

10. Kan du beritta om nagot som bekymrar dig géllande ditt syskons psykossjukdom?

b) Finns det nadgot som oroar dig géllande framtiden for ditt syskon?

11. Har din bild av ditt syskons sjukdom fordndrats genom aren? Pa vilket sétt, kan du ge
exempel? *

12. Finns det ndgra erfarenheter av att ha ett syskon med psykossjukdom som du tycker har
varit sérskilt viktiga och som du skulle vilja formedla vidare? *

13. Har du ndgra andra funderingar eller ndgot du skulle vilja lagga till, vad géller hur det har
varit att leva med ett syskon med psykossjukdom?

*Fragor tillagda av forfattarna.
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Bilaga 2. Samtyckesblankett.

Samtycke till deltagande i forskningsstudie:

Tack for att du vill delta i denna intervju och dela med dig av dina erfarenheter. Det ar valdigt
vardefullt!

Denna intervjustudie gors inom ramen for examensarbeten pa Psykologprogrammet vid
Lunds Universitet. Studien syftar till att kvalitativt undersdka din upplevelse av att vara
syskon till en person med en psykossjukdom. Den inspelning som gérs kommer att hanteras
i enlighet med riktlinjerna fér Lunds Universitet och personuppgiftslagen (1998:204). Vi vill
understryka att allt du berattar gallande dig sjalv eller ndgon av dina narstaende kommer att
hanteras konfidentiellt. Du ar fri att beratta s mycket du vill. Nedan ger du ditt samtycke till
att delta i denna studie

Las igenom detta noggrant och ge ditt medgivande genom att skriva under med din
namnteckning langst ned.

Medgivande

+ Jag har tagit del av informationen kring studien och ar medveten om hur den kommer att ga till
och den tid den tar i ansprak.

+ Jag har fatt tillfalle att fa mina fragor angaende studien besvarade innan den pabdrjas och vet
vem jag ska vanda mig till med fragor.

« Jag deltar i denna studie helt frivilligt och har blivit informerad om varfér jag har blivit tillfragade
och vad syftet med deltagandet ar.

» Jag ar medveten om att jag nar som helst under studiens gang kan avbryta mitt deltagande
utan att jag behdver foérklara varfor.

» Jag ger mitt medgivande till Lunds universitet att lagra och bearbeta den information som
insamlas under studien. Materialet kommer att forstéras nar examensarbetet ar fardigt.

Namnfortydligande

60



