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Sammanfattning
Denna studie hade som syfte att undersdka ungas upplevelser av sig sjalva
fore och efter en psykos samt vad de har sett som viktigt for sin
aterhamtning. Sex unga personer intervjuades med semistrukturerade
intervjuer, som sedan analyserades med tolkande fenomenologisk analys
(IPA). Fyra huvudteman kunde skonjas: Sjukdomen som transformerar
sjalvet, Att behova andra, Det lakande sjalvet samt Att forhalla sig till
sjukdomen. Informanterna beskrev en forédndrad sjalvbild efter sin psykos,
vilket innefattar bade delar av sig sjalva som gatt forlorade, som upplevelsen
av att vara “vanlig”, kompetent och sjédlvstindig, men ockséd vunna aspekter,
som Okad sjalvacceptans, upplevelse av agens och en ny kansla av mening i
tillvaron. Som ett forsta steg mot aterhamtning upplevdes tilliten till andra
som sarskilt viktig. Flera beskrev det som centralt for sin aterhdamtning att
begripliggora och dela sina psykotiska erfarenheter med andra, att lara sig
hur de sjalva kunde framja sitt tillfrisknande och att vara delaktiga i ett

sammanhang — vilket stigma kring psykos upplevdes hindra.

Nyckelord: psykos, sjalvet, stérningar i sjalvet, aterhamtning, sjalvupplevelse,

tolkande fenomenologisk analys (IPA)



Abstract

The aim of this study was to examine the self-experience of young people
before and after psychosis and what they perceived as important in their
recovery from psychosis. Six informants were interviewed using semi-
structured interviews, and the material was analyzed using interpretative
phenomenological analysis (IPA). Four main themes were identified: The
illness that transforms the self, To need other people, The healing self and
Dealing with the illness. The participants described a changed self-
perception after the psychosis — including lost aspects, such as the
experience of being “normal”, competent and independent, as well as gained
aspects, such as increased self-acceptance, the experience of agency and a
new sense of meaning in life. Having confidence in others was perceived as
particularly important in the beginning of the recovery process. Several
participants expressed that it was essential in their recovery to make sense of
and share their psychotic experiences with others, learning how to promote
their recovery and partaking in a community, where the stigma of the

psychosis was an obstacle.

Keywords: psychosis, self, self-disturbances, recovery, self-experience,

interpretative phenomenological analysis (IPA)



Tack!

Vi vill borja med att rikta ett varmt tack till vara informanter som har gjort den har studien
mdojlig. Ni har med mod och generositet delat med er av era tankar och erfarenheter. Vi
hoppas att vi har gjort era erfarenheter rattvisa, och att vi med den har uppsatsen kan ge er
nagonting tillbaka. Stort tack till all personal vid de mottagningar som vi har samarbetat med
— som med stort engagemang, och talamod nar vi ringt for tolfte gangen i rad — har hjalpt oss i
rekryteringsprocessen. Vi vill slutligen tacka vara handledare Eva Hoff och Jens Knutsson for

alla kloka rad, synpunkter och uppmuntran som har hjalpt oss framat i arbetet.
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Introduktion

Nar vi stod infor att skriva uppsats hade vi en 6nskan att fa intervjua personer med
psykosupplevelser, en grupp som vi upplever sallan far komma till tals, och vars upplevelser
vi inte fatt mojlighet att lara oss sa mycket om pa psykologprogrammet. Vi ville skriva en
uppsats som kunde bidra till en djupare forstaelse och pa nagot satt vara till hjalp. Under
utbildningen har vi dessutom saknat ett aterhamtningsperspektiv nar det géller psykostillstand
och sag nu en mojlighet att fordjupa oss mer i det. Vi har i ingangen till skrivandet intresserat
oss for Karin Johannissons (2015) idéhistoriska perspektiv pa psykisk ohalsa och Cookes
(ISPS Sverige, 2015) holistiska perspektiv, for att fa en bredare forstaelse.

| slutet av 1800-talet (1883) beskrev psykiatern Emil Kraepelin i sin inflytelserika bok
“Psychiatrie” det symtom som han ansdg mest av allt kannetecknande den diagnos han
kallade for dementia praecox: inre tomhet. Idéhistorikern Karin Johannisson skriver i sin bok
“Den sdrade divan” (Johannisson, 2015) om hur diagnosen schizofreni vuxit fram och pa
olika satt omformulerats under det senaste seklet — fran Kraepelins dementia praecox till var
tids schizofrenispektrum-stdrningar. Hon menar att en av diagnosens framsta kannetecken,
genom vindlingarna av olika kategoriseringar, ar dess brist pa precisering. Emil Kraepelin
hade ett biologiskt perspektiv och dgnade lite utrymme at orsak. Istéllet fokuserade han pa att
beskriva symtom: férutom inre tomhet d&ven symtom som han ansag vara sekundéara for
sjukdomen: vanforestallningar, tvangstankar, hallucinationer och repetitivt kroppssprak, bland
mycket annat (Johannisson, 2015). Kraepelins uppfattning var att sjukdomens prognos var
odterkallelig psykisk forsamring — demens (Maatz & Hoff, 2014).

| den diagnostiska manualen DSM har, enligt Hjerland (2016), fokus sedan den tredje
utgavan varit att utarbeta ett reliabelt klassifikationssystem av diagnoser, som &r deskriptivt
och symtombeskrivande snarare an att forscka forklara varfor psykiskt lidande kan uppsta.
Kritiker har menat att systemet trots sin ateoretiska hallning ar starkt influerat av biologisk
teori, och att validiteten i diagnoserna ar bristfallig, vilket dven far konsekvenser for forskning
(Hjerland, 2016; ISPS Sverige, 2015; Division of Clinical Psychology, 2013; Davidsen,
2009). Okad kunskap om psykopatologiska fenomen och hur de upplevs har av dessa
efterfragats for att oka traffsakerheten med implikationer for bade forskning och behandling
(Division of Clinical Psychology, 2013; Davidsen, 2009).

Nagon som redan pa tidigt 1900-tal forsokte forsta mer om fenomenet psykos var
Eugen Bleuler, en av Freuds anhangare och chef dver det psykiatriska sjukhuset Burgholzli i

Zurich (Maatz & Hoff, 2014). Genom att umgas med patienterna undersokte han hur deras



symtom yttrade sig och upplevdes. Han anses av vissa vara en tidig fenomenologisk
teoretiker, och en foregangare till senare teorier om psykosen som en storning i sjalvet. De
senaste aren har fenomenologiska och kognitiva forskare som exempelvis Josef Parnas, Paul
Lysaker och Barnaby Nelson undersokt vad schizofreni och psykos ar utifran vad som &r
forandrat i en persons sjalvupplevelse vid en psykos, och pa vilket satt det skiljer sig fran
andra psykopatologiska tillstand (Henriksen & Parnas, 2017; Lysaker & Lysaker, 2017;
Nelson & Sass, 2017). Utifran denna forskning har den tidiga versionen till den elfte utgavan
av ICD, WHO:s diagnostiska manual, lagt till “disturbances of self-experience” som ett nytt
kriterium for schizofreni (Henriksen & Parnas, 2017).

Trots att det finns manga fenomenologiska studier som undersoker sjalvet i relation till
psykos, aterfinns i nulaget, savitt vi kan finna, ingen forskning inom det faltet som fokuserar
pa aterhamtning. Om nu psykos &r en storning i sjalvet — vad gor psykoserfarenheten med ens
syn pa sig sjalv och vilka facetter av sjalvupplevelsen &r centrala under aterhamtningen?
Upplevelsen av psykos, samt vad som individer sett som viktigt for sin aterhamtning fran
psykos, har beforskats i kvalitativa studier. Denna uppsats &mnar att bade underséka
personers upplevelser av sig sjalva fore och efter en psykos och vad de sjalva ser som viktigt
for sin aterhamtning. Eftersom psykossjukdomar ofta debuterar i sena tonar eller unga
vuxenar har vi valt att fokusera pa unga, med forhoppning om att kunna bidra till en 6kad
forstaelse for hur tillfrisknandet fran en psykos kan upplevas, samt hur kunskap om viktiga
faktorer for aterhamtning kan leda till att vidare utveckla psykosociala behandlingsinsatser for

unga med psykos.

Teori
Inledningsvis kommer psykosen beskrivas utifran symtombild, prevalens och
forskning pa etiologi. Darefter presenteras teorier om sjalvet utifran moderna teorier om
psykosen som en storning i sjalvet, vilket foljs av teorier kring sjalvutveckling i
vuxenblivandet och om psykosens debut i tonaren. Slutligen presenteras forskning om

aterhamtning fran psykos.

Nosologi och prevalens

En psykos kan beskrivas som en betydande forandring i hur en individ relaterar till sig
sjalv och varlden, pa ett satt som ter sig orimligt for omgivningen (ISPS Sverige, 2015;
Cullberg, 2004; Smith, Flowers & Larkin, 2009) Det kan rora sig om “att hora roster



(hallucinationer), tro saker som andra finner underliga (vanforestallningar), tala pa ett sétt
som andra har svart att begripa (tankestoérningar) och uppleva perioder av forvirring dar man
inte tycks ha kontakt med verkligheten (akut psykos)” (ISPS Sverige, 2015, s. 13). Den
diagnostiska manualen DSM-5 anvénder sig av en paraplyterm, schizofrenispektrumsyndrom,
dar flera diagnoser ingar. Hallucinationer, vanforestillningar, tankestdrningar eller “patagligt
desorganiserat eller katatont beteende” (i princip ett beteende som av utomstaende inte kan
forstas som en respons pa nagot i sin omgivning, som till exempel repetitivt eller apatiskt
beteende) réknas till positiva symtom enligt DSM-5, dér upplevelsen av ett eller flera av dessa
under max en manads tid ar tillrackligt for att stalla diagnosen kortvarig psykos (American
Psychiatric Association. DSM-5 Task Force, 2013). For att stélla diagnosen schizofreni
behéver symtomen ha forekommit i mer &n ett halvar och personen ska ha utvecklat en
patagligt forsamrad formaga att klara av sin vardag inom flera omraden, samt uppvisa sa
kallade negativa symtom, vilket kan uttrycka sig som avflackning i emotionella uttryck,
bristande initiativformaga eller betydligt minskat intresse for andra (American Psychiatric
Association. DSM-5 Task Force, 2013). Narliggande diagnoser som kan vara svara att
differentiera mot psykostillstand &r bipolara syndrom och dissociativa syndrom, da de har
overlappande symtombild (American Psychiatric Association. DSM-5 Task Force, 2013;
Moskowitz, Schéfer & Dorahy, 2011). Horselhallucinationer, som &r en av de vanligare
formerna av psykotiska upplevelser, ar ett sadant exempel. De &r &nnu vanligare bland barn
och unga &n hos vuxna och férekommer aven hos icke-kliniska populationer (Johns et al.,
2014; Moskowitz et al., 2011). Inte alla som upplever horselhallucinationer kommer att lida
av det eller soka vard. Enligt Johns et al. (2014) finns det i forskning om prevalens for
rosthorning stora skillnader i definition och operationalisering, vilket ar en bidragande faktor
till att prevalensen varierar stort éver tid och mellan olika lander (mellan 0.8% och 31.4%
enligt Nuevo et al., 2012). Enligt Cooke (ISPS Sverige, 2015) ligger livstidsprevalensen for
rosthérning globalt pa ungefar 10%, medan punktprevalensen (antalet i en viss population vid
ett mattillfalle) for diagnosen schizofreni &r cirka 1%. Utéver metodologiska skillnader i
forskning finns stora skillnader 6ver varlden och i olika delar av en befolkning pa hur man
tolkar det vi hér kallar for psykotiska upplevelser (ISPS Sverige, 2015). | ett starkt religidst
sammanhang kan exempelvis de psykotiska upplevelserna tolkas som att vara besatt av onda
andar, medan de i ett samhalle med en medikaliserad syn pa manskliga upplevelser tolkas som
en sjukdom. Darfor finns &ven globala skillnader nér det kommer till att beddma psykosens

prognos, men enligt Cooke (ISPS Sverige, 2015) &r det pa det stora hela ungefar halften av



dem som upplevt en psykos som kommer att fa nya skov och en minoritet av dessa som har

ett mer kroniskt lidande.

Etiologi

Vad finns det for orsaker bakom de upplevelser vi kallar for psykotiska? Kan vi
forklara dem med genetiska och neurokemiska teorier, eller forstas de battre genom
psykologiska och sociala forklaringsmodeller? Eller genom en kombination?

Vart att namna ar att en klar majoritet av forskningen som bedrivits pa
psykossjukdomar under det senaste arhundradet har varit medicinsk; 59,2% jamfort med
exempelvis neurovetenskap som statt for 13,3% och psykologi som statt for 10,6% (Scopus,
n.d.). De senaste tjugo aren har det totala antalet publikationer pa omradet férdubblats, dar det
neurovetenskapliga perspektivet pa psykossjukdomar fatt ett nagot stérre utrymme och i ar
star for 21,1% av forskningen, jamfort med det medicinska perspektivet som star for 51,2%.
Andelen psykologisk forskning har minskat marginellt med 0,6% (Scopus, n.d.)

Under flera decennier har forskare forsokt hitta en biologisk forklaring till psykos,
men inte hittat entydigt stod for en enskild faktor (ISPS Sverige, 2015). Exempelvis har man
forskat kring olika neurotransmittorer, framfor allt dopamin men &ven serotonin och glutamat.
En hypotes sedan flera artionden &r att psykos kan kopplas till skillnader i hjarnans hantering
och produktion av dopamin, en teori som har visst stod i forskningen (Howes & Kapur, 2009).
Geners betydelse for att utveckla psykos ar ocksa val beforskat. En metod som &r vanlig inom
genetisk forskning &r GWAS (Genome wide associations studies), som kartlagger genetiska
skillnader mellan de som har och de som inte har en viss sjukdom genom att undersoka
korrelationer (ISPS Sverige, 2015; Lee, Woon, Teo, & Sim, 2012). Sadana studier,
tillsammans med studier pa strukturella variationer i en persons DNA, har gett varierande stod
till tesen att vissa genetiska egenskaper &r associerade med risken att drabbas av psykotiska
tillstand. Flera av dessa egenskaper ar ocksa associerade med bipolara syndrom (Lee et al.,
2012). Forskare har dven intresserat sig for hjarnans struktur och funktion. Nar man med
hjarnscanning har jamfort manniskor med schizofreni med ménniskor utan diagnosen har man
funnit vissa skillnader, bland annat i volym av gra substans (ISPS Sverige, 2015; Selten,
Booij, Buwalda & Meyer-Lindenberg, 2017). Kritiker menar dock att det &r viktigt att
poangtera att samband inte maste beratta ndgot om orsak och verkan, samt att manga
manniskor som drabbas av psykos ocksa far starka mediciner — vilket i sig kan bidra till

forandringar i hjarnans struktur (ISPS Sverige, 2015).



Det finns en del ny forskning som intresserat sig for hur samspelet mellan biologiska
och psykosociala faktorer kan bidra till utvecklingen av psykossjukdomar, med mer eller
mindre ansprak pa kausalitet. En sadan teori, som ar kopplad till dopaminhypotesen, &r
hypotesen om socialt nederlag, som antar att erfarenheter av att bli socialt exkluderad och
befinna sig i en underordnad position leder till en 6kad kanslighet i hjarnans mesolimbiska
dopaminsystem, vilket i sin tur leder till en 6kad risk for att utveckla psykos (Selten et al.,
2017). Det finns ett brett stod i forskningen for att upplevelsen av diskriminering &r en
riskfaktor for att utveckla psykossjukdomar (Stowkowy et al., 2016). Bland annat har man sett
att personer som &r nya i ett land, sarskilt om de &r i minoritet i det omrade dar de bor, I16per
storre risk for att utveckla psykossjukdomar (Cantor-Graae & Selten, 2005; van Os, Kenis &
Rutten, 2010). Etniska grupper som dar utsatta for diskriminering och fattigdom I6per sarskilt
stor risk (Leaune et al., 2018). Ekonomisk ojamlikhet har dven visat sig 6ka incidensen av
psykossjukdomar i fattiga omraden (Boydell, van Os, McKenzie & Murray, 2004).

Medan kopplingen mellan barndomstrauma och dissociation etablerades redan av
Pierre Janet i slutet pa artonhundratalet (refererad i Moskowitz et al., 2011), och darefter
mestadels fatt stod i forskningen, har forskningen pa sambandet mellan trauma och psykos
inte tagit fart forran under de senaste tjugo aren (Moskowitz et al., 2011). Exempel pa
trauman som visat sig vara relaterade till psykos &r sexuella dvergrepp, psykiskt och fysiskt
vald, emotionell férsummelse och mobbning. Bland psykotiska symtom &r rosthorning det
som tycks vara starkast kopplat till barndomstrauma. Innehallet i hallucinationer eller
rosthérning har ocksa visat sig kunna kopplas till tidigare traumatiska upplevelser. Enligt
Moskowitz et al. (2011) finns mycket likheter vad galler bade utveckling och fenomenologi
hos vissa psykotiska tillstand och andra traumarelaterade diagnoser som dissociativa syndrom
och PTSD. | en integrativ modell (social- kognitiv utvecklingsmodell) betonar Howes och
Murray (2013) den forstarkande interaktionen mellan bland annat ett sensibiliserat
dopaminsystem och forvrangda kognitiva scheman till féljd av svara livshandelser. De
hénvisar bland annat till studier som har visat att personer som upplevt traumatiska
livshandelser tenderar att skatta hdgre pa skalor som avser att mata misstanksamhet, jamfort
med personer som inte har haft sadana upplevelser (Stowkowy et al., 2016). Enligt Howes och
Murray (2013) leder det dysreglerade domaminsystemet till en hypervigilans for framtradande
stimuli som tolkas utifran en upplevelse av omvarlden som hotfull och okontrollerbar, vilket
bidrar till hoga stressnivaer som i sin tur forstarker dysregleringen av dopamin. Det finns visst

stod for att denna forstarkta dopaminerga respons grundas redan i tidiga ar, till foljd av



utvecklingsneurologiska riskfaktorer eller genetik i samspel med yttre stressorer, dven kallad
epigenetik (Howes & Murray, 2013; ISPS Sverige, 2015). Studier pa epigenetikens roll i
utvecklingen av psykos har visat pa samspelet mellan genetisk sarbarhet och exempelvis
stress och trauma i barndomen (Diwadkar, Bustamante, Rai & Uddin, 2014; Tomassi &
Tosato, 2017).

Sjalvet

Det finns manga teorier och perspektiv pa sjalvet inom psykologin. Den har uppsatsen
fokuserar pa sjalvet utifran moderna teorier om psykosen som en storning i
sjalvet/sjalvupplevelsen. Dessa bygger pa fenomenologiska och kognitiva teorier som grundar
sig i saval kvalitativa studier som fynd fran forskning om kognitiv neurovetenskap och
socialpsykologi (Fielding-Smith et al., 2015). Enligt Fielding-Smith et al. (2015) kan kunskap
som genereras ur teorier och forskning kring sjélvet bidra till mer grundlaggande kunskap om
vilka mekanismer som ar involverade vid en psykos och vad ménniskor som genomgatt en
psykos behdver for att ma battre. Nelson och Sass (2017) argumenterar i en oversiktsartikel
for att det skulle kunna bana vagen bade for en mer sammanhallen syn pa psykossjukdomar
och tydligare diagnostiska granser.

Minimal self - det pre-reflektiva sjalvet. Josef Parnas &r en av de fenomenologiska
forskare som menar att det grundldaggande i schizofreni-spektrumstorningar &r en rubbning i
den mest fundamentala delen av sjélvets subjektivitet eller forstahandsperspektiv, ndmligen
forvissningen om att det ar jag sjalv som upplever det jag upplever och inte ndgon annan
(Parnas, 2003; Henriksen & Parnas, 2017). Denna forvissning ar intuitiv — vi beh6ver inte
reflektera kring om det &r sa eller inte, vilket innebér att den &r pre-reflektiv i sin form. Enligt
Henriksen och Parnas (2017) ar det stérningen i denna grundldggande aspekt av sjalvet, dven
kallat for the minimal self, som skiljer schizofreni-spektrumstorningar fran andra psykiatriska
storningar. Denna brist i subjektivitet kan fluktuera och &r inte besténdig, det som
karaktariserar den ar ett frammandeskap infor sig sjalv som darmed 6ppnar upp foér en narvaro
av ndgonting annat, en “otherness” (Henriksen & Parnas, 2017, s. 179). Denna priméra
upplevelse av att ha nagot frammande i sin mest privata sfar kan ta sig uttryck i upplevelser
som att hdra nagon annans rost eller uppleva att nagon annan kan lasa ens tankar, vilket kan
bli ett satt att forsoka begripa det man &r med om (Cullberg, 2004; Henriksen & Parnas,
2017). Kognitiva teoretiker hénvisar har till kognitiva scheman, dar det hotfulla upplevs

komma utifran och vara omojligt att paverka (Howes & Murray, 2013).



Enligt Nelson och Sass (2017) genereras storningar i det pre-reflektiva sjélvet av tre
psykologiska processer: hyper-reflexivitet, minskad sjalv-narvaro och ett rubbat grepp om
den perceptuella medvetenheten. Hyper-reflexivitet syftar pa en 6kad sjalvmedvetenhet och
en fokuserad uppmarksamhet riktad mot ens kroppsliga upplevelser, sensationer som man
annars inte skulle lagga sarskilt stor vikt vid — som hur det kanns att ga eller andas. Med
minskad sjalv-narvaro menas att ha en forsvagad kansla av subjektiv medvetenhet — det som
Henriksen och Parnas (2017) beskriver ovan, vilket pa satt och vis kan ses som en motsats till
hyper-reflexivitet. Minskad sjalv-narvaro och hyper-reflexivitet leder tillsammans till att den
perceptuella medvetenheten rubbas — det blir svarare att halla samman olika delar av den
medvetna upplevelsen (Nelson & Sass, 2017). Howes och Murray (2013) menar att storningar
i det dopaminerga systemet vid psykossjukdomar paverkar formagan att koda stimuli och att
skilja pa vad som kommer inifran och utifran, vilket underminerar kanslan av agens.

Det reflekterande sjalvet. William James skrev redan pa 1890-talet om sjalvet som
bade subjekt och objekt. Subjektet, I, dr det upplevande sjilvet som observerar, har kunskap
om och vérderar objektet, "Me” (James, 1890, refererat i Lysaker, Gagen, Moritz &
Schweitzer, 2018; Harter, 2012). Att rikta blicken inat, pa oss sjélva, involverar riktad
uppmarksamhet och att tolka det vi upplever — att anvanda oss av metakognition (Fielding-
Smith et al., 2015.) Detta sker pa ett mer medvetet plan &n forvissningen om att vara
upplevelser ar vara egna.

Lysaker och Lysaker (2017), kognitiva och dialogiska forskare, har intresserat sig
sarskilt for metakognition i relation till psykos, da de menar att en karnproblematik hos
personer med psykotiska tillstand ror formagan till komplexa reflektioner kring sig sjalva,
andra och varlden. Metakognition inbegriper bland annat reflektioner kring sig sjalv och sin
omvérld ur flera perspektiv samt “anvindandet av denna kunskap for att kunna ta sig an
utmaningar” (Lysaker & Lysaker, 2017, s. 174). Sjalvupplevelse, i deras mening, &r det
forstapersonsperspektiv som tillskriver mening till det en & med om. Den betydelse som de
psykotiska symtomen tillskrivs dr av diagnostiskt varde, menar de, och paverkas savél av
faktorer i det sammanhang som individen befinner sig i, som individens relation till andra,
och till sin kontext.

Enligt Wells (2000) ligger metakognitiva 6vertygelser till grund fér anvandandet av
ohjalpsamma copingstrategier som ar vanliga vid olika former av psykisk ohélsa. Ett exempel
ar att vara sarskilt uppmérksam mot inre eller yttre hot for att man tror att det kan skydda en,

eller att ha en Gvertygelse om att ens tankar &r farliga och darfor férsoka kontrollera dem. I en
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studie som har jamfort metakognitiva dvertygelser mellan en grupp som sokt vard for att de
hor roster jamfort med en grupp som hor roster men inte sokt vard for det, skattade de
vardsokande hogre pa skalor som avsag att mata negativa metakognitiva forestallningar om
okontrollerbarhet och fara, samt behov av kontroll (Hill, Varese, Jackson och Linden, 2012).
Enligt Hill et al. (2012) tyder det pa att det ar de dysfunktionella forestallningarna om
symtomen som ar relaterade till psykisk ohélsa snarare &n symtomen i sig. Sellers, Wells,
Parker och Morrison (2018), fann i en studie med en Kklinisk population av personer med
psykos dven att metakognitiva dvertygelser om att tankar ar farliga och behdver kontrolleras
korrelerade med laga skattningar pa livskvalitet och aterhamtning samt hoga skattningar av
negativ affekt. Detta tyder pa att en karnproblematik i psykostillstand, precis som i andra
former av psykisk ohdlsa, ar hur personen relaterar till sina tankar och upplevelser.

Andra, sérskilt kognitiva teoretiker, har traditionellt intresserat sig for mer komplexa
aspekter av sjalvet som ror identitet, sjalvbild och vérderande aspekter av sjélvet som
sjalvkansla och sjalvférmaga i relation till psykosstérningar (Fielding-Smith et al., 2015.) I en
syntes av kvalitativa studier pa psykoserfarenheter lyfts aspekter som forandrad sjalvidentitet
och forlorad kansla av ett sasmmanhallet sjalv (self-coherence) fram (McCarthy-Jones,
Marriott, Knowles, Rowse & Thompson, 2013). Salvatore et al., (2012) menar att upplevelsen
av lag sjalvkansla (eller att se sig sjalv som svag och sarbar) hos personer med paranoia,
harror fran den bristande subjektivitet som Henriksen och Parnas (2017) beskriver kopplat till
minimal self. Andra studier visar att lag sjalvkansla hos personer med psykos delvis kan
harledas till att ha upplevt stigma och diskriminering pa grund av sin diagnos (Vass et al.,
2015; McCarthy-Jones et al., 2013; Wood, Byrne, Burke, Enache & Morrison, 2017).

Sjalvutveckling i vuxenblivandet. En teoretiker som intresserat sig for
sjalvutveckling ur ett kognitivt (normativ utveckling) och socialkonstruktionistiskt perspektiv
ar Susan Harter. Hon har sarskilt intresserat sig for hur sjélvet utvecklas hos unga — den grupp
som var uppsats fokuserar pa.

Enligt Harter (2012) kannetecknas mitten av tonaren (14-16) av ett sa kallat
kalejdoskopiskt sjalv, ett mangfacetterat och skiftande sjélv, dar ungdomen har svart att fa
ihop olika sjalvrepresentationer till ett ssmmanhallet sjélv. | studier om sjélvet hos unga i den
hér perioden fann Harter et al., (1997) och Harter och Monsour (1992) att de kan bli medvetna
om att de har olika sjalv i olika situationer och att dessa kan vara motsagelsefulla, vilket leder
till en intrapsykisk konflikt och en 6nskan om att “hdnga samman”. Enligt Harter (2012)

saknar de dock &nnu vissa kognitiva fardigheter for att kunna integrera dessa motsagelser till



ett ssmmanhallet sjalv. Ungdomen behdver under den har perioden hjalp fran vuxna omkring
dem for att skapa ett koherent narrativ om sina olika sjalv over tid.

De sena tonaren (17-19 ar) beskriver Harter (2012) som en period dar ungdomen,
genom sin kognitiva utveckling och i man av stod fran vuxenvarlden, far en forbattrad
formaga till abstrakt tankande och perspektivtagande. Att kunna konstruera begrepp pa en
hogre abstrakt niva (higher-order constructs) maéjliggor for ungdomen att integrera attribut
som tidigare upplevts som motsagande — som att vara glad ena stunden och arg i nésta vilket
nu far attributet "humdorskiftande” och inte ldngre &r oférenligt eller onormalt. Formégan till
perspektivtagande dkar, samtidigt som ungdomen fortfarande kénner sig granskad av andra
och har en viss tendens till grandiositet. Harter (2012) namner tva viktiga faktorer som
paverkar den globala sjalvkéanslan i mitten av tonaren; internaliseringen av de asikter som
signifikanta andra kommunicerar om en och sjalvkanslan i relation till klasskamrater. Den
forbattrade formagan till perspektivtagande kan ocksa bidra till osakerhet da ungdomen blir
medveten om att det inte gar att veta precis vad andra tanker om en. | senare tonaren blir en
viktig faktor for sjalvkanslan att vardesatta de omraden déar individen upplever sig ha styrkor,
och forminska betydelsen av omraden dar individen upplever svagheter (Harter, 2012).

Sjalvets utveckling under de tidiga vuxenaren (“emerging adulthood”) beskriver
Harter (2012) som en ibland plagsam och invecklad process av att skapa en identitet.
Uppgiften under den har perioden &r bade att experimentera med en massa olika satt att leva
och tanka och att sedan integrera alla delar i sin identitet pa ett satt som kénns koherent och
meningsfullt. Harters (2012) normativa perspektiv pa sjalvutveckling kan kopplas till Erik H
Eriksons teorier om att utveckling sker stegvis, dar varje steg innebér en “psykosocial kris”
(Erikson, 1982). Ett kontrasterande perspektiv pa sjalvutveckling presenterar Hendry och
Kloep (2011), som ifragasatter idén om olika stadier och istéllet ser identitetsutveckling som
en process. De menar att begreppet “emerging adulthood” kan ses som en livsstil snarare an
ett utvecklingsstadie, och syftar pa att experimenterandet med olika identiteter och roller samt
studier och arbeten som anses hora de blivande vuxna till inte & en mojlighet alla har —
manga har helt enkelt inte rad att agna tid at den typen av utforskande. Hendry och Kloep
(2011) menar att identitetsutveckling ar ett sa heterogent fenomen att det ar svart att forsoka
rama in i stadier. Snarare, tanker de, ar det en icke-linjar process med tva variabler —
utmaningar och resurser — och att balansen mellan dem &r det som driver utvecklingen mot en

identitet framat.



Sjalvutveckling och psykos. | en dversiktsartikel reflekterar Harrop och Trower
(2001) kring hur de utmaningar och den mognadsprocess som hdr ungdomen och
vuxenblivandet till kan relateras till psykos. De menar att psykos, som ofta utvecklas under de
sena tonaren, kan ses som en konsekvens av ett slags blockerad adolescens, och argumenterar
for att manga av de livshandelser och fenomen som kan kopplas till ungdomstiden, till
exempel stress, forluster, grandiositet, egocentrism, sjalvmedvetenhet, konflikter med
foraldrar och individuationsprocessen — att frigora sig fran sina foraldrar och istallet bli mer
autonoma och borja relatera mer till vanner — pa olika satt samspelar med eller kan leda till
psykos. Artikelforfattarna refererar bland annat till en egen tidigare opublicerad studie
(Harrop & Trower, 1999) som jamfort en grupp unga som haft en psykos med en icke-klinisk
population, och funnit att personerna som haft psykos i hogre grad an jamforelsegruppen
tenderade att ha en idealiserad bild av sina foraldrar. De fann ocksa att en subgrupp av
personerna som haft psykos hade ett mer autonomt forhallningssatt till sina foraldrar — men
utan att lyckats skapa nara relationer med jamnariga, vilket lett till ensamhet.

Grandiositet — att till exempel se sig sjalv som en person med storartade tankar och
idéer som inte erkanns av omgivningen — ar en vanlig form av vanférestallningar vid
psykotiska tillstand (American Psychiatric Association. DSM-5 Task Force, 2013). Liksom
Harter (2012) beskriver Harrop och Trower (2001) ungdomar i bérjan av adolescensen som
just grandiosa — de tenderar att vara upptagna av vad andra tycker och upplever att de har en
publik i varje stund, och har annu inte en fullt utvecklad mentaliseringsformaga. Om man inte
har blivit speglad och haft en trygg anknytning blir det svarare att mentalisera — vilket ar en
forutsattning for att kunna relatera till andra och testa sina forestéliningar om andra och om
sig sjalv. Med en bristande mentaliseringsformaga blir det enligt Harrop och Trower (2001)
svarare att lamna den sjalvcentrerade positionen i vuxenblivandet. Chris Frith (2004) ar en av
de psykologer och teoretiker som menar att svarigheter att mentalisera &r centralt i psykotiska
tillstand som forfoljelseparanoia. Han menar att svarigheten att mentalisera i det har fallet
handlar om att tolka andras intentioner felaktigt, snarare an att inte kunna tdnka om andras

intentioner alls, och att denna formaga ar fluktuerande och kopplad till affekt.

Aterhamtning
Aterhamtning fran psykisk sjukdom kan handla om olika saker — sésom att kinna
optimism, delaktighet och samhdrighet, att aterfa hopp om framtiden och att kdnna mening i

livet (Leamy et al., 2011). Nar det galler tillfrisknande fran psykos finns dven andra aspekter
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att ta hansyn till. Cullberg (2004) beskriver hur psykosen blir ett trauma i sjalvupplevelsen,
som kan behdva ldkas genom att “reparera en sonderslagen virldsbild” (Cullberg, 2004 s.
152). En annan viktig aspekt ar ensamhet. Cullberg (2004) patalar den ckade upplevelse av
ensamhet som manga med erfarenhet av psykos upplever, och beskriver hur en viktig del i
aterhamtningsprocessen handlar om att reparera de relationer med vanner och familj som har
paverkats. Att uppleva stigma pa grund av sina psykotiska upplevelser, som att bli bemétt
med fordomar, fysiskt eller verbalt vald eller att bli berévad mojligheter i samhallet ar nagot
som kan forsvara en persons mojlighet till tillfrisknande fran psykos och leda till forsamrat
psykiskt maende (Wood, Byrne, Burke, Enache & Morrison, 2017). | en dversiktsartikel av
Wood och Alsawy (2018) var stigma det som flest personer rapporterade som hindrande for
sin aterhamtning, sarskilt om det upplevdes komma fran narstaende.

Forskning om aterhamtning. | kvantitativa studier om aterhamtning har ofta
valmaende, funktionalitet och symtomreduktion varit i fokus (Norman, MacDougall,
Manchanda & Harricharan, 2018). Enligt Santesteban-Echarri et al. (2017) var funktionell
aterhamtning det behandlingsutfall som skattades som viktigast av personer som haft en forsta
psykotisk episod. | deras systematiska dversikt Gver kvantitativa studier om aterhamtning fran
FEP (first episode psychosis) som anvént just olika operationaliseringar av funktionell
aterhamtning (sasom globalt, socialt och yrkes-fungerande, skattningar av livskvalitet) fann
de att minskning av psykotiska symtom (savél positiva som negativa) hade starkast samband
med béttre langtidsfungerande. Aven hur lang tid en person ar obehandlad samt kognitiva
variabler som arbetsminne, uppmaéarksamhet och hur snabbt personen bearbetar information
korrelerade med ett battre fungerande utifran de definitioner som anvants i studierna.

| kvalitativa studier om aterhamtning fran psykisk sjukdom har beskrivningar av att
aterfa hopp och en kansla av agens och kontroll aterkommit (Ochocka, Nelson & Janzen,
2005; Windell, Norman & Malla, 2012). | en studie dar unga vuxna (M=25.9) som haft en
psykos intervjuades om hur de ser pa sin aterhamtning berattade de om att det varit viktigt att
fa tillbaka en sammanhallen kénsla av sjalvet — att fa igen det forlorade sjalv som sjukdomen
medfort bade genom psykosens symtom och de sociala konsekvenser det inneburit att vara
svart sjuk (Windell et al., 2012). Nagra pratade om vikten av att hitta sitt “gamla sjélv”, och
andra om att hitta en ny identitet med ett 6nskat sjalv som inte 6verskuggas av sjukdomen —
vilket enligt forskarna stodjer tesen att en positiv sjalvuppfattning spelar en viktig roll i
aterhamtningsprocessen. Att se sjukdomstiden som en tuff period som en tagit sig genom och

blivit starkt av var nagot som bidrog till en positiv sjalvbild for vissa av informanterna i en
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annan kvalitativ studie, som undersokte vad som var viktigt for aterhamtningen hos personer
som haft en forsta psykotisk episod (Connell, Schweitzer & King, 2015). Flera beskrev ocksa
vikten av att skapa mening kring varfor just de drabbats av en psykos och vad de vill géra
med den erfarenheten. Att fa mojlighet att prata om sina erfarenheter med andra var darfor en
viktig del i aterhamtningsprocessen.

I en longitudinell studie om tillfrisknande fran svar psykisk sjukdom beskrevs
aterhamtning som en komplex, flerdimensionell och dialektisk process dar individen forsoker
forsta och respondera till det som hander inuti sig sjalv och samtidigt forhalla sig till de yttre
omsténdigheterna — vilket beskrevs som en standig férhandlingsprocess (Ochocka et al.,
2005). Forskarna sag livsmotivation, en drivkraft att rora sig framat i livet, som en viktig
komponent for aterhamtning. Férhandlingarna mellan sjalvet och de yttre omstandigheterna
paverkade denna livsmotivation i en dynamisk, icke-linjar forandringsprocess som inneholl
bade framsteg och bakslag, och som i allra hogsta grad paverkades av den sociala och
ekonomiska kontext individen befann sig i (Ochoka et al., 2005).

| en Gversikt av kvalitativa studier om aterhamtning fran psykos utifran vardtagares
perspektiv syntetiserade Wood och Alsawy (2018) med hjélp av tematisk analys tre

(133

overgripande teman: “‘the recovery journey’, ‘facilitators of recovery’ and ‘barriers to
recovery’”. En aspekt av tillfrisknande som studien uppmarksammade var att det for manga
varit viktigt att forsonas med tidigare erfarenheter av stress och trauma — vilket de kunnat géra
genom exempelvis psykoterapi. Vidare beskrevs det som betydelsefullt att begripliggdra och
lara sig nagonting av den manga ganger omskakande och skrammande erfarenheten av att ha
haft en psykos. Det sista steget i aterhamtningsprocessen innebar att integrera sina upplevelser
av psykos i sin syn pa livet och sig sjalva. Att kanna acceptans for det som varit och for sina
upplevelser beskrevs som viktigt for att kunna gora det. Enligt Lysaker och Lysaker (2017) ar
just begripliggérandet av det individen har varit med om och ett eget meningsskapande kring
det vasentligt for att kunna formulera hur hen vill ta sig an sitt liv, och for att kunna bdrja gora
det. Agens tycks saledes vara en forutséttning for aterhamtning, och for att kunna bli agenter
behover vi kunna satta vara erfarenheter i ett sammanhang och kunna anvanda oss av den
kunskapen for att mota framtida utmaningar. Vad kan det innebéra att begripliggdra det vi har
varit med om? | en kvalitativ metasyntes (sammanvéagd analys) av kvalitativa studier som
undersokt personers erfarenheter av psykos, fann man att en del i att skapa mening kring sina
upplevelser kan vara att hitta en forklaring till hur psykosen kan ha uppkommit (McCarthy-

Jones, Marriott, Knowles, Rowse & Thompson, 2013).

12



Inom fenomenologisk forskning om aterhamtning forekommer aven brukarledda
studier, dar personer som sjalva har fatt vard fér psykotiska tillstand varit involverade i
planering och utférande av en studie (Smith, Flowers & Larkin, 2009). | en av dessa studier
(Pitt, Kilbride, Nothard, Welford & Morrison, 2007) identifierades tre teman som viktiga for
aterhamtning: att bygga upp sig sjalv igen (rebuilding self), att bygga upp sitt liv igen
(rebuilding life) samt att hoppas pa en battre framtid. | det forsta temat var en aspekt som
informanterna betonade betydelsen av en ékad forstaelse for sig sjalva — hur tidigare
erfarenheter hanger ihop med psykosen, hur de paverkats av den psykiatriska varden och av
att uppleva psykisk ohalsa. En annan aspekt var egenmakt — att soka kunskap om psykosen,
att engagera sig i sadant som ger dkad sjalvkansla och pa sa vis kunna gora det de behover for
att ma bra, att hitta sin egen motivation till aterhdmtning och fa en 6kad sjalvtillit. Att fa prata
med andra som har haft samma upplevelser togs ocksa upp som starkande, och nagot som
kunnat mojliggora att vaga kritisera den psykiatriska varden och bli mer delaktiga i hur de vill
utforma sina vardinsatser. | det andra temat betonades vikten av att & ena sidan bygga upp ett
stabilt socialt natverk av bade familj, vanner och vardkontakter, och & andra sidan att finna
mening med livet och aktivt engagera sig -—vilket innebar bade delaktighet i samhéllet (att ha
en sysselsattning) samt att ha tid for vila och lustfyllda aktiviteter. | det sista temat betonades
bade processen av och langtan efter férandring av upplevt stigma och diskriminering — att 6ka
andras kunskap om psykos och férandra attityder, att ha storre mojligheter att komma ut pa

arbetsmarknaden och mer delaktighet och maéjlighet att paverka sin vard.

Syfte

Syftet med den har studien &r att fa 6kad forstaelse for hur unga som har haft en eller
flera psykotiska episoder upplever aterhdamtning, att undersdka sadant som de ser som
betydande for sin aterhdamtning, samt att utforska deras sjalvupplevelser fére och efter en
psykotisk episod. Hur begripliggor de det som de har varit med om och hur ser de pa sig
sjalva nu jamfort med innan psykosen? Eftersom sjalvutvecklingen hos unga fortfarande ar
under utveckling, kan upplevelsen av psykos spela en viktig roll for hur den fortsatta synen
pa, och varderandet av, sig sjalv utvecklas. Tidigare forskning om aterhamtning efter psykos
har ofta varit kvantitativ och undersokt aspekter som att komma i arbete/studier, fungera i
vardagen, symtomreduktion med mera. En del fenomenologiska studier har undersokt
upplevelsen av aterhamtning efter psykotiska episoder. Trots att det lange funnits forskning

och teorier om psykosen som en stérning i sjalvet aterfinns dock inte detta perspektiv explicit
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i forskning om aterhamtning. Forhoppningen ar att den har studien ska kunna bidra till ett
sadant perspektiv genom att underscéka bade sjalvupplevelse och aterhamtning. |
forlangningen hoppas vi att studiens resultat ska kunna bidra till kunskap om psykologiska
faktorer som paverkar aterhamtning for unga som har haft en psykos, vilket skulle kunna vara

till stod for utformandet av battre behandlingsformer i framtiden.

Fragestallningar

Hur beskriver unga sig sjalva fore och efter en psykos? Hur begripliggor de sig sjalva
utifran sina psykotiska upplevelser?
Hur upplever unga som haft en psykotisk episod aterhamtning? Vad beskriver de som

betydelsefullt for sin aterhamtning?

Metod
Vi har valt en kvalitativ metod, da vart syfte var att na en djupare forstaelse utifran individers
subjektiva upplevelser. IPA, tolkande fenomenologisk analys, ar en beprévad och systematisk
metod som ar alltmer férekommande i psykologisk forskning (Willig, 2008; Smith et al.,
2009), varfor den lampade sig val for var studie. Nedan féljer en teoretisk bakgrund till
metoden och ett avsnitt om validitet och reliabilitet. Detta féljs av en genomgang av den
procedur vi har tillampat i studien med rekrytering av deltagare, datainsamling och analys.
Slutligen resonerar vi kring var forforstaelse samt vilka etiska 6vervaganden vi tagit hansyn

till i studien.

Metodbakgrund

IPA &r en fenomenologisk kvalitativ forskningsmetod som dmnar undersoka hur
manniskor begripliggor betydande livserfarenheter (Willig, 2008; Smith et al., 2009). Fokus
riktas darfor mot manniskors upplevelser, sa som de beskrivs av den som upplever. Ett
grundantagande inom IPA &r att manniskor ar relationella i forhallande till sin omvérld och
andra manniskor, och att vi alltid stravar efter att begripa och skapa mening av det vi ar med
om. Varje beskrivning av en upplevelse innebar ocksa en tolkning av den. Forskaren ar bade
manniska sjalv och en annan manniska &n den vars upplevelse studeras, och kan saledes inte
fa direkt tillgang till informantens livsvarld. Forskarens tolkning blir darfor sekundar - ett
forsok att begripa det som informanten begripit av sin egen upplevelse. Samtidigt, utifran
IPA, &r tolkningen det verktyg som forskaren har att tillga, vilket kan goras pa ett strukturerat
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satt utifran teorier om tolkning — hermeneutik. Eftersom vi ar formade av vara erfarenheter,
kunskaper och uppfattningar om varlden, har vi alltid med oss en forforstaelse som fargar vad
vi tar till oss av andras beréttelser. Andra fenomenologiska skolor, som deskriptiv
fenomenologi, anser att det ar mojligt, eller atminstone gar att efterstrava, att asidosatta
(bracket) var forforstaelse genom att na ett mer pre-reflektivt, intuitivt tillstand dar vi ar
mottagliga for fenomenet sa som det presenterar sig for oss (Giorgi, 1997; Smith et al., 2009).
Inom IPA anser man att det inte ar mojligt att bli medveten om all sin forforstaelse och att
franga den i sin tolkning, men att det i tolkningsprocessen gar att medvetandegora delar av
den genom att fordjupa oss i det fenomen vi betraktar (Heidegger, 1927;1962, refererad i
Smith et al., 2009). For att inte fastna i ett linjart tainkande maste forskaren hela tiden pendla
mellan delar och helhet, utifran idén att dessa &r i standig relation till varandra och darfor
forstas genom varandra, dven kallat den hermeneutiska cirkeln.

Vidare har IPA en idiografisk ansats. Det som ar av intresse ar det sarskilda, snarare
an en kunskap som kan generaliseras (Smith et al., 2009). Detta skiljer sig ocksa fran
deskriptiv fenomenologi dar det finns en strévan efter att hitta det gemensamma, generella i
ett fenomen. Fokus i IPA ar hur sérskilda fenomen upplevs av sérskilda manniskor i en
séarskild kontext, och av den anledningen anvander man sig av ett litet och homogent urval

(3-6 deltagare), dar materialet analyseras noggrant och systematiskt.

Validitet och reliabilitet

Kvalitativ forskning motiveras av idén om att det inte finns ett objektivt satt att tolka
vérlden pa utan att det formas av olika former av erfarenheter och perspektiv. For att bedoma
validitet och reliabilitet i kvalitativ forskning hanvisar Smith, Flowers och Larkin (2009) till
Lucy Yardleys (2000) rekommendationer, vilka presenteras nedan.

Kontexten har en sarskild betydelse inom kvalitativ forskning. Den teoretiska
kontexten far en sarskild betydelse da resultat ska kunna hérledas till saval abstrakta konstrukt
som empiri pa omradet (Yardley, 2000), pa ett annat satt 4n inom kvantitativ forskning. Det
ska efterstravas att bade soka efter och sarskilt lyfta fram sadant som motséger forskarens
antaganden och att inte bara hanvisa till forskning som stoder ens resultat. Den sociokulturella
kontexten ar ocksa viktig att forhalla sig till da den paverkar hur vi tillskriver mening till
upplevelser och fenomen. Pa samma satt paverkas relationen mellan informant och forskare
av skillnader i socioekonomisk status, alder, forskarens stallning med mera, vilket bade

paverkar vad informanten beréattar och hur det tolkas av forskaren. Att ta hjalp av kollegor i
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det analytiska arbetet som kan komma med fler perspektiv kan vara ett sétt att inte fastna i
sina egna blinda flackar.

Andra viktiga kvalitetsaspekter ar engagemang — att ge sig han at inlasning pa amnet
och sin metod, lara sig relevanta fardigheter och engagera sig i sitt material, rigorositet -—hur
pass fardig och rik analysen &r vilket bland annat paverkas av matchning av urval och metod
men &ven hur komplext forskaren har utforskat sitt material och aggregerat mer allméngiltiga
slutsatser fran det, samt transparens och koherens — att pa ett 6vertygande satt presentera det
som informanterna beskrivit som meningsfullt sa att det ocksa blir tillgangligt och
meningsfullt for l&saren, att vara transparent kring rekryteringsprocedur, intervjuférfarande
och analysprocess samt att inkludera delar fran sitt material i sin analys eller gora hela
materialet tillgangligt for andra forskare. Att reflektera kring hur ens egna motiv och
forforstaelse kan ha paverkat hur man tagit sig an amnet och arbetet med materialet &r ocksa
centralt. Slutligen ska studiens resultat kunna leda till slutsatser som blir meningsfulla och
anvandbara utifran studiens syfte, tillampning och anvandbarhet for den kontext som studien
hanvisar till. Detta ror bade fynd som tillfor nagot nytt till teorin men ocksa praktiska
implikationer som behandling. Har har kvalitativ forskning fordel av att kunna ske i den
kliniska kontext som resultaten &mnar ge praktiska implikationer till. Social kontext blir i
detta sammanhang ater viktigt. Bidrar resultaten till redan etablerade attityder som far
konsekvenser for den grupp som studeras, till deras for- eller nackdel? Bidrar resultaten till
insikter om hur denna paverkan sker? Kan resultaten bidra till en storre forstaelse kring sadant

som funnit stod i kvantitativ forskning — genom att belysa mekanismer som forklarar dessa

fynd?

Deltagare och procedur

Den grupp Vi intresserade oss for i var studie var unga personer i aldrarna 15-35 som
uppfyllt kriterierna for atminstone en psykotisk episod enligt ICD-10 och var aterhamtade
alternativt i remission. Vidare skulle de ha en pagaende kontakt med psykiatrin, goda
kunskaper i svenska alternativt engelsk samt av sin behandlare i psykiatrin bedémts ha goda
forutsattningar att genomfora en intervju. Exklusionskriterier var att ha ett pagaende missbruk
eller att sakna stodjande natverk.

Sex personer i aldrarna 17-36 deltog i studien, varav tva var 33-36 ar och fyra 17-18
ar. Deltagarna rekryterades pa tva psykiatriska mottagningar. Efter mote med dessa

mottagningar hjélpte personal till med rekrytering genom att informera om studien muntligt
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samt dela ut informationsbrev (se Bilaga 1). Vi kontaktade dérefter de personer som uttryckt
intresse for att delta och gav dem muntlig information om studien. Intervjuerna genomfordes
pa de mottagningar dar personerna hade en pagaende kontakt, undantaget tva av intervjuerna
som genomfordes i informanternas hem. Innan varje intervju fick informanterna fylla i en
samtyckesblankett (se Bilaga 2) samt informerades om ramarna for intervjun. Sjalva

intervjuerna tog ungefar en timme att genomfora.

Datainsamling

Den vanligaste datainsamlingsmetoden inom IPA &r semistrukturerade intervjuer
(Willig, 2008) vilken &r den metod som vi valde att anvanda oss i den har studien. Eftersom
malet i fenomenologisk forskning &r att ta del av informantens upplevelser, stalls 6ppna och
breda fragor som inbjuder till langre resonemang sa att intervjupersonerna far chansen att fritt
satta ord pa sina upplevelser sa rikt och detaljerat som mojligt (Willig, 2008; Smith et al.,
2009). Fragorna bor enligt Willig (2008) vara fokuserade pa process snarare an riktning och
formulerade mer i hur- &n vad-termer. Mer riktade fragor far forekomma om det hjalper
informanten att vidareutveckla sina svar. Att vara uppmarksam som intervjuare ar viktigt for
att kunna gora en sa bra intervju som majligt, och att utga ifran en intervjuguide kan skapa
trygghet for bade intervjuaren och informanten, aven om det &r viktigt att forhalla sig flexibelt
till denna (Smith et al., 2009). Att pa foérhand ha formulerat fragor, funderat kring eventuella
svarigheter och Gvat pa att intervjua kan bidra till intervjuarens engagemang och flexibilitet
under intervjun. Dessa principer efterstravade vi att utga ifran da vi formulerade var
intervjuguide (se Bilaga 3), nar vi 6vade pa att intervjua utifran intervjuguiden samt da vi

genomforde intervjuerna.

Analys av data

Analysen i IPA &r precis som i andra kvalitativa analysmetoder strukturerad i olika
steg, men som tidigare ndmnts &r det inte meningen att dessa ska foljas linjart (Smith et al.,
2009). Med avstamp i den hermeneutiska cirkeln pendlar forskaren mellan delar och helhet,
tolkning och beskrivning och narmar sig materialet utifran olika perspektiv. Nedan foljer en
beskrivning, som bygger pa stegen i Smith et al. (2009), av hur vi gick tillvaga i analysen.

1. Intervjuerna transkriberades ordagrant och inkluderade annan verbal
kommunikation som skratt, suckar och pauseringar. Transkriberingarna lastes igenom flera

ganger. For att halla lasningen sa 6ppen som majligt foljdes Smith med medarbetares (2009)
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rekommendation att skriva ner initiala tankar och associationer som stor lasningen, och lagga
undan dem.

2. Nasta steg var att titta mer noggrant pa materialet och forsoka identifiera hur
informanten forstod och tankte kring det hen pratade om, samt vad hen beskrev som
betydelsefullt. Understrykningar och kommentarer fargkodades utifran den uppdelning som
Smith med medarbetare (2009) foreslar — deskriptiva, sprakliga och mer tolkande,
konceptuella kommentarer. Deskriptiva kommentarer anvandes for att summera och ringa in
sadant som antogs vara betydelsefullt for informanten, detaljer som var viktiga for att kunna
folja och forsta informantens beréattelse. Sprakliga kommentarer berérde exempelvis
informantens sprakbruk, aterkommande uttryck, anvandning av metaforer, samt reflektioner
kring deras betydelse i sammanhanget. Konceptuella kommentarer fokuserade mer pa var
forstaelse — fragor som vacktes, tolkningar av det informanten berattade bade pa en detaljerad
niva och i relation till intervjun i sin helhet.

3. | nasta steg sammanfordes bada forfattarnas kommentarer kronologiskt, sida for
sida, i ett gemensamt dokument dar dven citat fran transkriberingarna klipptes in.
Resonemang fordes kring likheter och skillnader i vad som uppmarksammats.

4. Utifran det materialet, med kommentarer pa olika nivaer, abstraherades teman for
respektive intervju, i huvud- och underteman.

5. Nésta steg blev, utifran ovan namnda teman fran respektive intervju, att ta fram
overgripande teman for de forsta fyra intervjuerna tillsammans och darefter ta fram
underteman utifran de olika perspektiv vi uppméarksammat i de vergripande temana.

Dessa steg genomfordes i analysen av de fyra forsta intervjuerna. De sista tva
intervjuerna gjordes vid ett senare tillfalle. Analysen av de tva sista intervjuerna foljde steg ett
och tva, darefter fordes en diskussion mellan forfattarna utifran kommentarerna. Da framkom
ett nytt tema, som gick att harleda till sddant som framkommit i de forsta intervjuerna, men

inte lyfts fram tidigare.

Forforstaelse

| kvalitativ forskning ar det vedertaget att informanten inte ar ett objekt som studeras
utan att ett subjekt som éar i interaktion med forskaren. Darmed sker en 6msesidig paverkan
under intervjun och forskaren bor reflektera kring hur hens position i relation till informanten,
tidigare kunskap, attityder och upplevelser av varlden paverkar bade sjélva intervjun och hur

hen sedan tolkar informantens utsagor (Yardley, 2000). Vi som skriver den hdr uppsatsen ar
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nastan fardiga med var utbildning till psykologer, alltsa fargade av den integrerade
psykologiska kunskapen vi har med oss fran programmet. Den &r i sig sprungen ur en
vasterlandsk individualistisk kontext, dar vi ar vana att forsta manskliga upplevelser utifran
psykologiska forklaringsmodeller. Dessutom har vi last in oss pa omradet innan vi
genomforde intervjuerna, det gar alltsa inte att bortse fran att detta har paverkat bade hur vi
stallt vara fragor och hur vi sedan tolkat materialet. Nagot annat som kan ha paverkat vara
tolkningar &r att vi under utbildningen haft relativt f&4 moment om psykostillstand och upplevt
att det formedlats en ganska dyster bild av psykossjukdomar, vilket vi bada har reagerat
negativt pa. Det kan ha bidragit till att vi velat halla en optimistisk syn pa aterhamtning fran
psykos, och darfor tenderat att sarskilt uppmarksamma det positiva i informanternas
berattelser, &ven om det ar nagot vi har reflekterat kring under processen. Vi upplever ocksa
att vi under utbildningen fétt en bild av personer med psykos som “skora”, vilket kan ha
bidragit till att vi varit forsiktiga i intervjuerna och inte alltid stallt s3 mycket foljdfragor. Var
lasning av de senaste tva intervjuerna var dven fargad av att vi redan genomfort de fem stegen

i analysen av de fyra forsta intervjuerna.

Etik
Uppsatsen ar en del av ett storre forskningsprojekt som ar etikprévat och godkant (Dnr
2016/650). Vi har hallit oss inom projektets etiska ramar, vilket bland annat har inneburit att
vi riktat vara fragor mot tiden fore och efter psykosen, och inte pa sjukdomstiden.
Da vi trots allt ber6rt amnen som kan vécka oro och obehag har deltagarna erbjudits att
genomfora intervjun med sin primara kontaktperson narvarande. Vi har ocksa erbjudit
informanterna att genomfora intervjun i deras hemmiljé om det har upplevts som tryggare. |
urvalsprocessen har behandlare som kéanner informanterna bést fatt géra bedémningar av vilka
som ar tillrackligt stabila i sitt maende for att delta i studien, samt om det varit lampligt att
kontakta foralder eller ungdomen forst. En av intervjuerna genomfordes i hemmiljo &ven om
ingen foralder var pa plats. I det fallet bedémde personens priméara kontaktperson att det var
lampligt utifran personens méende. Aven personens alder togs i beaktande.

Allt intervjumaterial har forvarats sa att det har varit oatkomligt for obehdriga. Namn
och annan identifierande information har fingerats och skrivits om sa att det inte ska ga att

hérleda citat till den person det berdr.
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Resultat
Under arbetet med analysen av intervjuerna framtradde fyra huvudteman som presenteras i
uppsatsens resultat: Sjukdomen som transformerar sjalvet, Att behdva andra, Det lakande
sjalvet samt Att forhalla sig till sjukdomen. Generella drag som framkom var att
informanterna spontant berédttade om sina psykotiska upplevelser, samt om de
livsomstandigheter som de sett som bidragande till dem, &ven om inga fragor stalldes
specifikt om det. Skillnader som framkommit kopplat till informanternas alder ansags vara
tvetydiga och har darfor inte getts betydelse i analysen.

For att gora texten mer lasvanlig och samtidigt bevara anonymiteten fick
informanterna de fingerade namnen Lo, Kim, Ilja, Jona, Nilo och Cleo. Av samma
anledningar har vi dven forandrat citaten till viss del, genom att ta bort 6verflodiga ord och
personliga uttryck som riskerar att bli for identifierande. Ambitionen att ge alla informanters
tankar och upplevelser lika mycket utrymme kunde bitvis inte efterfoljas da vi valt ut de citat
som vi sag som mest belysande for att beskriva vara teman.

Sjukdomen som transformerar sjalvet

En psykos kan vara en omvélvande upplevelse pa manga olika vis. For flera av de
informanter vi har intervjuat finns det tydligt ett fore och efter att forhalla sig till, och de
beskriver hur erfarenheten av psykos pa djupet har forandrat deras syn pa livet och pa sig
sjalva. Det ror bade upplevelsen av att nagot av en sjalv har gatt forlorat, nagot annat ar
vunnet och nya insikter om vad som ar meningsfullt och viktigt for en.

Det forlorade. Informanterna berattar om hur nagot gatt forlorat genom sjukdomen.
En informant, Lo, beskriver flera aspekter av sig sjalv som hen upplever sig ha tappat bort:
det sjélvstandiga, roliga, kompetenta och &ventyrliga sjélvet som har framtiden for sig, och
uttrycker en sorg dver det som gatt forlorat. Hen jamfor sig med den hen var férut och tanker

att hens vanner ocksa gor det.

Na alltsa, jag ska vara samma roliga, snabba, snabbténkta, kvicktankta person
som jag var da liksom, innan jag blev sjuk [...] Jag borde bara siinka skulden
och inse att jag har gatt igenom tuffa grejer och man blir forandrad men

samtidigt s& har man det déra... det &r lite jobbigt.

Nilo beskriver en forlorad grundtrygghet till foljd av psykosen, dar omvarlden upplevs mer

skrammande. Hen berattar att depressionen hen hade innan psykosen forandrade hur hen
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forholl sig till sig sjalv, men att psykosen har férandrat vem hen ar. Att vara mindre
sjalvstandig beskrivs som en aspekt av det. Ensamheten, som hen tidigare kunde uppskatta

och finna trygghet i, &r nu nagot hen undviker.

[...] jag har valdigt svart for att vara ensam, tycker inte om att vara ensam dven
om det bara &r for en kvall. Jag vill alltid ha ménniskor omkring mig och jag ar
valdigt mycket mer radd for mig sjéalv, och véldigt mycket mer radd for allting

egentligen.

Kim, en tredje informant, berattar om det forlorade ocksa i relation till psykosen, och
beskriver hur hen upplever ett tomrum efter att de psykotiska symtomen klingat av, som att

nagonting saknas.

Det kanns annorlunda, konstigt. Jag kan inte séga att det ar bra eller daligt
darfor att jag dr sa van. Det dr som att du tar bort en del av dig sjilv [...]
Nagonting fattas. Det kanns precis som att det & ndgonting som fattas i mitt

huvud. Det fattas en bit i hjarnan.

Flera av informanterna uttrycker ocksa att de genom psykosen forlorat upplevelsen av att vara
“vanliga” eller “normala” — att de efter sjukdomen upplever ett stérre annorlundaskap. Detta
ror bade hur de ser pa sig sjalva jamfort med andra och hur de blir bemoétta och betraktade av

andra — i samhéllet eller av anhoriga.

Det kdndes som att ordet psykos blev néstan, eller det blev som att det
férdndrade hela hans (forélders) uppfattning om mig som person. Jag kunde
inte vara jag och ocksa vara sjuk pa det séttet. Att det var nagon sorts, att det

inte horde ihop.

Att kanna sig annorlunda far for vissa aven konsekvenser for delaktigheten i samhaéllet. Lo
berattar att hen kdnner det som att hen genom sin diagnos har forlorat varde i samhéllets 6gon,
vilket gor det svarare att sta upp for sig sjalv.

Psykoserfarenheterna beskrivs alltsa a ena sidan ha lett till forlust av sadant som

informanterna tidigare har férknippat med sig sjalva — en forandrad sjalvbild, men ocksa en
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forlorad grundtrygghet. Att fa en diagnos beskrivs ocksa ha lett till en forlorad
normalitetsupplevelse och en kénsla av att inte riktigt vara en del av samhallet. A andra sidan
upplevs ocksa avklingandet av symtom for vissa som en forlust av bitar av sig sjalv.

Det vunna. Flera av de intervjuade beskriver dven hur de upplever sig ha vunnit nagot
genom sjukdomen — nagonting i upplevelsen av psykos har pa olika vis varit berikande. Kim
beskriver hur psykosen har varit en prévning som har gjort hen starkare, och lattnaden det

innebdr att komma ut pa andra sidan.

Jag har fatt nagonting battre. Innan min psykos sa kande jag att jag sag livet

annorlunda, jag kande annorlunda. Men genom psykosen sa kanner jag att jag
har blivit starkare.[...] Vissa médnniskor skulle se pa min situation som att det
ar en... forbannelse. Men ndr man kommer ut fran den hér férbannelsen... sa

ar det en valsignelse.

En fjarde informant, Ilja, upplever att hen tvivlar mindre pa sig sjalv och ar mer séker i sina
upplevelser nu jamfort med innan, och beskriver hur erfarenheten av att ha psykos har varit
starkande och lett till en storre sjalvacceptans. Till skillnad fran Lo och Nilo beskriver llja att

hens upplevelse av att vara annorlunda, och radslan for det, har blivit mindre efter psykosen.

Hela mitt liv har jag kédnt mig annorlunda, eller typ galen liksom, att jag inte
passar in liksom. Och sedan att det hander mig, sa tankte jag sahar men det

kanske inte ar sa farligt att vara galen liksom.

Aven Jona, en femte informant, beskriver hur hen efter psykosen har hittat ett nytt och mer

hjalpsamt sétt att relatera till sig sjélv.

Nagon gladje har jag val ocksa fatt fran det har med psykosen, att jag har fatt
mer... fokusera pa mig sjdlv, att det ska vara bra. Och att man ska... inte bara

prestera. Man duger anda liksom. Det tycker jag har... har hjilpt mig. (Jona)

Informanterna beskriver saledes att de efter sina psykotiska erfarenheter har fatt stérre
sjalvacceptans, mindre sjalvtvivel och en upplevelse av att vara starkt genom att ha tagit sig

igenom nagot svart.
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Mening. Flera av de intervjuade beréttar att de genom sjukdomen hittat en annan
mening i tillvaron — ett satt att forhalla sig till livet och till sig sjélva och andra som de inte
hade forut. Ilja beskriver hur hen genom att drabbas av nagot som hen forut trodde var
otankbart fatt storre medkansla och ppenhet gentemot andra. Nu upplever hen sig pa ett
djupare plan kunna forsta andra manniskor med liknande upplevelser. Lo och Kim beskriver
att det har blivit tydligare att de upplever det som meningsfullt att bidra och att finnas till for
andra. Lo beskriver en gladje i att efter att ha varit i behov av hjalp under lang tid kunna ha ett

arbete och hjélpa andra.

Att man far vara en kollega och kan hjélpa folk kanns ju bra liksom. Att inte
bara vara den som tar emot hjélpen, sa det ar skont att fa byta plats faktiskt.
Det har nog hjalpt mig valdigt mycket, till att fa en battre vardag och ma
battre.

Aven Kim beskriver hur det har blivit viktigt att vara en person som gor nagot for andra,

samt hur det har paverkat hens liv.

Innan sé hade jag inte... alltsé jag brydde mig om andra méanniskor, men jag
hade inte det motivet, inte den styrkan, att jag vill k&mpa for att hjalpa andra.
Och det har forandrat min vardag valdigt mycket. Jag har andrat mitt satt att

vara mot andra.

Jona beskriver att hen fatt en ny mening och gléadije i tillvaron efter psykosen genom att hitta
sin tro och att engagera sig i en forsamling. Upplevelsen och tron pa ndgot storre, som fanns
nérvarande i psykosen, kan sagas leva vidare i tron, vilket ger psykosen en annan mening —

allt var inte “sjukt”.

Det bekraftar mycket — det som &r mitt, det som jag, for det sdger mycket att
det sen jag var sjuk, det som jag trodde pa da, det ar inte helt borta liksom.
Alltsa sjukdomen &r borta, det har maniska att jag skulle liksom radda varlden

och sint. Men alltsd... det ger sa mycket glidje.
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Aven Nilo berattar om hur de psykotiska upplevelserna varit meningsfulla i sig, att
erfarenheterna har bidragit till att hen blivit mer intresserad av existentiella fragor och har ett
mer filosofiskt forhallningssatt till livet och i vardagen.

| flera av informanternas beréttelser framkommer saledes en dkad kéansla av mening i
tillvaron efter psykosen, genom att fa vara i dmsesidighet med andra och inte bara vara den
som tar emot hjalp, samt att hitta sin tro och skapa mening kring de psykotiska upplevelserna.
De beskriver ocksa storre empati och éppenhet gentemot andra som har det svart.

Att behova andra

Att vara en manniska som behdver andra ménniskor framkommer som ett tydligt tema
i intervjuerna. Flera beréttar om ensamhet och om en langtan efter att dela med andra, efter
karlek, forstaelse och samhdrighet. Tillit till andra och att ta emot hjélp beskrivs ocksa som
viktigt for att kunna na stabilitet och borja ma battre. Flera informanter upplever att behovet
av stod fran andra blivit tydligare efter psykosen.

Att vara ensam bland andra. | informanternas beréttelser framtrader olika aspekter
av ensamhet genom livet. Flera beskriver ett utanforskap bland jamnariga som varit mer eller
mindre narvarande sedan barndomen. | deras beréttelser finns erfarenheter av mobbning,
upplevelser av att inte passa in och av att inte ha s manga vanner.

Flera beskriver en langtan efter bade vanner och partner. Jona beréattar om hur
utanforskapet forsvarade att fa en karleksrelation under tonaren — “det var liksom inget tal om
att jag skulle... fa vara liksom med, ja, passa in ndgonstans, och det &r ju inte sé latt att hitta
nigon dé heller kanske, dven om man drdmde om det.” Lo berattar om svarigheten, till foljd
av sjukdomen, att behalla kontinuitet i de kontakter hen har. Samtidigt som hen langtar efter

nara relationer finns en tvekan kring om det ar mojligt.

Jag skulle &nda vilja, eller kanske kan man inte ha sa mycket kompisar, men
traffa en kille skulle vara kul liksom. Ha en kille som bade var kompis och
pojkvédn och allt i ett [...] det drdmmer jag om, och jag har ju ndgra kompisar
sen innan liksom. Jag skulle inte saga att de ligger pa is, men det ar svart att

halla kontakten.

En annan aspekt av ensamhet som flera av informanterna beréattar om &r att de tidigt har fatt

axla ett vuxenansvar och att de fatt bristande stod fran vuxna omkring sig. Det har kunnat
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handla om att ta ett praktiskt ansvar i hemmet eller for syskon, att inte bli sedd och bekraftad,
att inte ha fatt hjalp nar det varit for mycket. En av informanterna beskriver hur hen inte ville
belasta sin foralder genom att beratta om hur hen madde — “det var ett sitt att ... inte skydda
bara mig sjalv, men ocksa skydda (den personen) frin sanningen.” Nilo berattar om att vara
ensam med sina psykotiska upplevelser, utifran hur hen blir bemoétt nar hen forsoker prata om

dem med andra.

Det &r inte som nar man berattar for nagon att man har typ panikanfall eller
depression [...] det ar valdigt latt att fa en trygghet och forstaelse men med
psykos ar det valdigt valdigt svart att prata om det med folk. Man kéanner sig
valdigt ensam i det pa det séttet. Det ar svart, att alla blir sa radda, det ar en

annan grej. Alla vill att det ska vara nagot annat an psykos.

Att inte dela sina inre upplevelser med andra har for vissa gjort det svart att avgora vad som ar
“normalt” och inte. Kim berittar att hen inte pratade med andra om det som hen nu ser som
psykotiska upplevelser. Eftersom hen var sa van vid att hora roster trodde hen att andra ocksa
gjorde det — ”for varfor ska jag vara mer speciell 4n nagon annan?”

Jona beré&ttar om hur ensamhet har spelat en roll i att utveckla en psykos. Att hamna
utanfor sitt enda sociala sammanhang och att vara i ett annat land dar hen inte kunde spraket,
beskrivs tillsammans med andra yttre stressorer sasom en belastande ekonomisk situation,
som sadant som ledde fram till den akuta psykosen. Hen berattar att hen ocksa befann sig
langre i sitt sjukdomstillstand &n andra pa grund av att hen inte hade s mycket social kontakt
under den perioden.

Saledes beréttar informanterna om bade ensamhet och langtan efter att dela. Flera
beskriver ocksa hur de har fatt bara for mycket sjalva och inte blivit motta och speglade i sina
upplevelser av betydande vuxna. Att uppleva stigma fran omgivningen kring sina erfarenheter
upplevs forstarka kanslan av ensamhet. Isolering fran andra beskrivs ocksa som betydande for
psykosens utveckling och duration.

Tillit till andra. En del av informanterna beskriver hur tillit till andra har varit en
forutsattning for att borja ma béattre och att veta vad de behover. Detta galler bade tillit till
anhoriga och till vardkontakter. Kim beskriver en tillit till de professionella — hen har sitt
jobb, sina papper och allting, och jag litar pa hen”. Ilja upplever att det dr ’véldigt trostande

att ha ndgon som faktiskt jobbar med det”. Tilliten till andra beskrivs som en forutsattning for
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att kunna fortsatta nar det ar som svarast — nar informanterna inte kan lita pa sig sjalva far de

forlita sig pa andra.

Om jag vill att detta ska ga snabbare, sa tror jag inte att det hjélper om jag
klagar, utan jag tror att det ar battre om jag lyssnar pa dem, och bara litar pa
dem. [...] Du maste lita pa din lakare, du maste lita pa personer som faktiskt ar
bredvid dig nar du faktiskt skriker av smarta, och séger det kommer bli bra.
For om du inte kan lita pa dem, och lita pa deras ord nar de ger dig rad och

annat, ja da kommer du inte komma langt. (Kim)

Ilja beskriver hur hen genom att fa hjalp av andra med att skilja ut sina egna upplevelser, att fa
andras perspektiv pa vad som &r verkligt men ocksa rimligt, far lattare att borja gora den
bedémningen pa egen hand. Hen beskriver aven en dkad tillit i relationer efter psykosen, dar
hen litar pa att andra stannar kvar pa ett annat sétt &n tidigare.

Aven berittelser om bristande tillit framkommer i informanternas berattelser. Jona
berattar om en terapeutisk erfarenhet som inte blev sa bra, och sager att hen i efterhand kan se
hur hen hade kunnat vara hjalpt av att fa mer psykologisk behandling. Nilo berattar om
svarigheten i att lita pa andra nar hen var i psykosen, att det snarare kunde bli vérre att prata
med andra. Det handlade bade om en stark 6vertygelse om att det hen upplevde var verkligt —
“min varldsuppfattning och deras vérldsuppfattning krockade”— och en upplevelse av att vara
utvald — “man vet ndgonting som ingen annan vet.” Hen beskriver ocksa hur de paranoida
tankarna fungerar som ett férsvar och darfor blir svara att lamna, d&ven om de ar skrammande.

Tillit till andra blir alltsa viktigt pa flera satt, men &r inte alltid mojligt. For vissa har
det i det akuta skedet varit nddvandigt att lata sig vagledas av andra for att kunna ga mot
tillfrisknande. Att fa andras perspektiv beskrivs av vissa som betydande for att kunna
realitetstesta sina upplevelser, medan det for andra snarare lett till en 6kad stress.

Att behova stod fran andra. Informanterna beskriver hur de pa olika sétt har fatt ett
annat forhallningssatt till att ta emot stod av andra. llja berattar att hen upplevt sina psykotiska

upplevelser som mycket skrammande, och att det fatt hen att soka mer hjalp av andra.

[...] Det &r mer nar jag borjar fa vanforestallningar eller blir paranoid som jag
borjar soka hjalp, for da kanns det mer akta liksom. Néar det bara ar mina

tankar sa kénns det sahér “vad spelar det for roll, det &r bara jag?”

26



Kim beskriver vikten av att ha nagon att prata med som hen kan lita pa, att kunna dela sina
upplevelser med — ”annars blir det valdigt instdngt”. Cleo, en sjétte informant, beskriver hur
det varit viktigt att {4 stod av sina fordldrar under sitt tillfrisknande, nagon som sager “att du
maste” ndr en inte sjélv vill, och som ger en stod i det praktiska.

Att ha blivit sjuk innebar ocksa, som tidigare namnts, att behdva forhalla sig till att bli
mer beroende — att behdva stod fran vanner och familj och av varden. For en informant, som
tidigare upplevt sig sjalv som mycket sjalvstandig, och som pratat om bristen pa stod fran sina

foraldrar som bidragande till psykosen, ar detta férenat med en ambivalens.

Mamma tror liksom att jag behover stod fran familjen sdger hon, och det...
kanske dr det sa nu att [...] ha familjen nédra och mina syskon och sadér, det

kanske har hjalpt.

| informanternas berattelser framkommer a ena sidan behovet av hjalp fran andra, bade i det
emotionella och praktiska. Samtidigt finns det hos vissa motstridiga kanslor kring att bli

beroende, att férlora en del av sin sjalvstandighet.

Det lakande sjalvet

| informanternas berattelser framkommer olika aspekter av att forhalla sig till och
underlatta for lakande och aterhamtning fran psykosen. Det handlar bade om att kampa och ta
kontroll, att hitta en tilltro till sin formaga att hantera svarigheter, om acceptans och talamod,
och om att bitvis vidga sin vérld.

Att kampa. Flera av informanterna beskriver en brist pa kontroll i relation till de
psykotiska upplevelserna, att bli évervaldigad. De beskriver en maktloshet nér det var som
varst, och en stark radsla. De beskriver de hur de pa olika vis har fatt kampa for att ma battre.
Lo beréttar att hen aktivt arbetar med att hantera psykotiska upplevelser nar de dyker upp.

Hen beskriver aktivitet som en viktig del, att sysselséatta sig med saker.

Alltsa, jag kampar bara vidare pa nagot satt. Jag gor ju mycket saker liksom,
jag promenerar och jag jobbar, lyssnar pa musik valdigt mycket, forsoker
komma igang med 16pning... aktivera mig med nigot annat. Jag sitter inte...

jag forsoker att inte sitta och grubbla sa mycket liksom.

27



Aven llja beskriver hur aktivitet blir ett satt att distansera sig frn sina jobbiga tankar, och
dven att halla rutiner och att vara med andra. Hen upplever ocksa att hen kampar mot

symtomen, kampar for att inte lyssna pa vissa av rosterna i sitt huvud.

Det ar som, liksom flera personer bor inne i mitt huvud, och da far man nastan
vélja vilken... det har varit s flera ganger att jag valt fel och lyssnat pa fel
person, och gjort en massa daliga saker. Man far nastan tanka liksom vilken
person man tror ar den bra, och folja den, och kdmpa emot, inte lyssna pa de

andra.

Nilo berattar att hen hittat satt att lugna sig sjalv, genom meditation eller att géra nagot

monotont, som att rakna bonor.

Det hjalpte mig att fatta att typ varlden behdver inte vara alla dessa laskiga
handlingar eller teorier. Det kan ocksa vara sa latt som att du sitter har och
raknar bonor. Sa det var det som hjélpte liksom att fatta att det fanns nagonting

annat forutom att sitta och vara radd.

Kim upplever att det nu har blivit tydligt att hen lart sig styra sitt eget liv — och jamfor sig
med en kapten pa ett skepp. Hen beskriver ocksa hur hen har kdmpat sig igenom svara
upplevelser och genom det lart sig att aldrig ge upp, att fortsétta prova sig fram mot nagonting

som kan hjalpa.

Ibland néar det kanns ont och smartsamt, sa maste du bara ta och gora det dven
om det inte kénns ratt for stunden. Du maste bara testa. Du maste testa dig

fram.

Saledes beskriver informanterna hur de med fortsatt behov av stod och hjalp av andra, &r de
som sjalva maste handskas med det svara och hitta nya satt att ta sig framat. Genom
kampandet har de blivit medvetna om sin agens — vad de sjalva kan paverka — och fatt en

storre tilltro till sin egen formaga att hantera svarigheter.
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Acceptans. Nagra av intervjupersonerna beskriver hur viktigt det har varit for dem att
acceptera sin situation och sin sjukdom — for att bérja ma béattre. Men for Kim var det till en
borjan svart att ta in att hen blivit sjuk. Hen tyckte att det kandes oréttvist att hen drabbats och

kande ett starkt motstand.

Jag tyckte det var for javligt. Jag tdnkte att jag redan har haft det for javligt
[...] Och nu séger ni till mig att jag ar sjuk [...] Jag blev skitférbannad, jag

accepterade inte situationen [...] Men till slut sa mérkte jag att... okej da.

Hen upplever att acceptans har varit en forutsattning for forandring och beskriver hur ett slags
talamod sa smaningom vuxit fram, helt enkelt for att det blev nédvandigt.

Jag tror inte att jag har tillrackligt med tdlamod, men jag tror daremot att jag,

hur jag fick mer tdlamod var inte genom hur jag ville, utan det var att... jag

behdvde det. (Kim)

For Lo har en viktig del av acceptansen att gora med att sluta jamfdra sig med andra, att inse
att livet har forandrats och att hen kanske aldrig kommer att bli helt och hallet terhamtad.
Hen beskriver hur hen efter psykosen till en borjan straffade sig sjalv, men nu har borjat
“bygga upp ndgot bra for mig sjdlv igen”. Med tiden har det blivit ldttare for hen att fokusera

pa det som hen kan forandra.

Alltsa jag kan ju inte gora nagonting at att jag har fatt en kronisk sjukdom. Det
ar ju javligt (skratt) egentligen [...] Men sa dr det for alla som ar sjuka liksom.
S4 det ar ju bara att leva med det. Men... andra saker kan jag ju paverka, som
hur jag lever mitt liv liksom, vilka val jag tar [...] s vissa saker kan man ju...

bestdamma sjalv liksom. (Lo)

Precis som att det aktiva kdmpandet ar viktigt for tillfrisknande beskriver informanterna vikten
av att ocksa acceptera sin sjukdom. Detta har inneburit att, trots ilskan éver sin situation,
forsoka ha talamod att sta ut med det som inte gar att paverka och istéllet fokusera pa att géra
det de kan.
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Att vidga varlden. En viktig del i aterhamtningen beskrivs av flera som att komma ut,
att traffa andra, att intressera sig for saker utanfor dem sjalva och ta del av varlden. For Cleo
har det varit viktigt att komma ut, att réra pa sig och ga promenader. Jona berattar om en
period efter psykosen da hen var trott av medicineringen och inte orkade gora sa mycket. Den
vardagliga kontakten med andra pa en ny sysselséttning blev da betydande. Hen berattar att
hen “drack lite kaffe dér och pratade lite, man gjorde inte s mycket egentligen”, men att det
dnd4 var “’bra att man kom dit for da fick man tréffa lite folk och sidir och det betydde mycket
for mig”. Kim berattar om den forsta trevande perioden av att ma battre, da hen for forsta
gangen pa mycket lange kunde bérja rora sig utanfor hemmet. Hen beskriver hur den spralliga
langtan efter att hitta pa saker och "leva livet”, gora sddant som hen inte kunde gora innan,
blandades med att vara forbryllad — var borjar man, vad gér “ménniskor glada?” Hen beskriver

hur hen borjade umgas med andra, ta en fika, ga ut pa dejtingsajter.

Alltsa jag forsokte hitta min gladje, jag forsokte hitta nagon person som jag
tyckte om. Diremot, innan nir jag hade matt daligt sé... det fanns ju ingen
chans jag skulle kunna ga och ta en fika med nagon. Det fanns ingen chans att

jag ens skulle kunna ta en buss [...] S& det var en stor skillnad alltsa.

Innan Kim madde sa bra att hen kunde borja i skolan och traffa jamnariga, var ett satt att
hantera ensamheten att dgna sig at kreativa projekt, som hen beskriver som “det enda jag hade
som kommunikation” just d4. Badde Jona och Kim beskriver hur de funnit glddje i skapande
och litteratur. Jona beskriver sig som en person som alltid har varit aktiv, men att det innan
psykosen handlade mycket om prestation. Idag sker aktiviteten i andra former och styrs mer
av lust och en vilja att utvecklas — “de sjuka méalsittningarna ir borta”. Aven Cleo, som
befinner sig i en aterhamtningsfas, beskriver hur en del i att ma battre innebér att ha mer
energi och lust att géra sadant hen tycker om att gora.

Informanterna beskriver olika sétt som de har brutit sin isolering och bdrjat ta storre
del av vérlden och ménniskorna i den. Det har borjat i liten skala, i den vardagliga kontakten

och aktiviteterna, och rort sig mer mot ett sjalvforverkligande.

Att forhalla sig till sjukdomen
Aven om informanterna befinner sig i olika skeden i relation till sina psykoser vad

galler varaktighet, antal episoder och hur lang tid som gatt efter deras senaste episod,
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beskriver de hur deras vardag paverkas av det faktum att psykosen kan komma tillbaka, samt
av de konsekvenser den har fort med sig. Det handlar bade om att géra det man behover, att
vakta pa sig sjalv for att inte drabbas av psykos igen, att forhalla sig till stigma kring
sjukdomen och om att vaga hoppas.

Att gora det man behdéver. Flera informanter beskriver rutiner som viktiga for ett
stabilt maende. Ilja beskriver det som att hen har en formel — att borsta tanderna, ata, sova, ga
i skolan och inte vara sjalv — som hjalper hen att halla sig 6ver ytan nar det &r svart.

Att ha fatt lara sig mer om sin diagnos beskriver hen som viktigt for att fa ratt stod av
andra — ”om jag inte ens sjdlv visste vad jag hade, da ar det ju svart att liksom sédga vad
man behover”.

Flera av informanterna beskriver hur de far gora prioriteringar som ibland innebér att
gora avkall pa vissa saker i sitt liv, som tiden med sin partner eller att kunna gora saker sent
pa kvallen. Jona berattar att hen till foljd av medicineringen har ett betydligt storre

sémnbehov som innebér att hen far mindre tid 6ver.

For det vet jag, att hade jag inte tagit medicinen, sa hade jag ju fatt de har fyra
timmarna tillbaka, per dygn. Och da... men det ar inte vért det. [...] For att dd
kommer... d& blir man mer aktiv, man gir promenader kanske igen, och far

konstiga tankar kanske.

For Nilo har det blivit tydligt att hen, pa grund av att hen haft psykos, inte kan gora vissa

saker som andra unga omkring hen kan gora.

Jag ar mycket battre pa att vara arlig med mig sjalv typ. Du ar inte som andra.
Andra kan bli sa fulla som de vill och springa runt nakna darute (skratt) pa
gatorna. Men om du gor det sa kommer du bli typ helt galen i huvudet, sa gor

inte det.

En annan aspekt av sjalvomhandertagande &r att vakta pa sig sjalv och inte utsatta sig
for stress, att kanna av var ens granser gar. For flera av informanterna har det blivit
tydligt att de innan psykosen haft en stressande livssituation pa flera omraden
samtidigt, vilket de beskriver som bidragande till insjuknandet. Flera pratar om stress

nastan synonymt med psykosen — stress som bade utlésare och som det psykosen ér.

31



En informant beréttar att stressen “kom in i olika bitar av kroppen” och att hen upplevt
bade fysisk smarta och oférmaga att réra pa vissa delar av kroppen under sjalva
psykosen. Flera beskriver hur de genom sina erfarenheter och i sin vdg mot
tillfrisknande tvingats léara sig hur de kan leva sitt liv mer balanserat for att inte bli
sjuka igen. Nagra upplever en storre stresskanslighet efter psykosen, dar sma
stressmoment i vardagen kan skapa stora reaktioner. Nilo berattar att hen tanker
mycket mer pa allting nu och har latt for att bli 6vervéldigad. Lo beskriver hur hen
forsoker att vara aktsam med vilken typ av situationer hen forsatter sig i. Kim, som
fortfarande befinner sig i en aterhamtningsprocess, beskriver hur hen standigt maste ha

vakt pa sig sjalv.

Jag kontrollerar hela tiden mitt tdnkande, och kontrollerar hela tiden min

kropp, och kontrollerar hela tiden sa inte jag stressar.

Hen har ocksé upplevt det som en kamp att Gva pa att ta det lugnt och vila: ”Alltsd man méaste

ta det lugnt. Om inte jag hade vilat s skulle det bli vérre”.

Informanterna beskriver saledes hur de genom att lara sig mer om vad de behéver for

att ma bra har blivit battre pa att ta hand om sig sjalva. Detta innebér &ven att ibland ga miste

om saker som man vill gora, att leva med en 0kad stresskanslighet och en stdndig vaksamhet

for att inte drabbas igen.

Stigma. Informanterna beskriver pa olika vis hur stigmat kring sjukdomen blir ett

hinder. Lo beskriver, som tidigare namnts, en upplevelse av ett forlorat varde pa grund av sin

psykossjukdom, vilket gjort det svart for hen att sta upp for sig sjalv. Hen skulle énska att

samhallet var mer inkluderande mot personer med psykisk ohalsa och att det var lattare att fa

ett arbete. Nilo vill se en forandring av attityderna till psykossjukdomar, mot en storre

normalisering.

Jag onskar verkligen att det var mer, att det var en generell kunskap, att det ar
valdigt, inte vanligt men att det kan h&nda alla. Att man inte &r &cklig och

galen for att man har psykos eller psykosupplevelser.

Hen beskriver, som tidigare namnts, hur andras radsla for psykos gor det svart att prata om

sina upplevelser. Hen skulle déarfor 6nska att behandling av psykos involverade bade foréaldrar
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och kompisar for att mojliggora ett annat forhallningssatt till sjukdomen. Att fa majlighet att
prata om de psykotiska upplevelserna, och att de betraktas som meningsfulla, & nagot hen
skulle 6nska fran varden. Hen jamfor psykosen med att ha upplevt ett trauma, och betonar
darfor vikten av att fa psykologisk behandling efter psykosen, for att fa hjalp med de
svarigheter som ar en konsekvens av psykosen — “hur man gér vidare, hur man ser pa virlden
nu, och hur man kan, kanske inte forséka komma tillbaka till den man var, men hur man
kanske kan hantera den man ar nu.” Ilja har inte upplevt samma stigma kring sjukdomen. For
hen har det varit lattare att prata om sina psykotiska upplevelser med andra. Hen beskriver de
samtalen som hjdlpsamma, da de har gjort att hen ként sig mindre “’galen” — vilket i sin tur har
gjort det lattare for hen att gora skolarbete och umgas med sin familj och sina vanner, som
hen mar bra av.

Séledes beskriver informanterna att en del av att forhalla sig till sin sjukdom innefattar
att forhalla sig till de attityder som finns kring den. Flera av dem har upplevt stigma till foljd
av sin psykos, bade i samhéllet och bland personer i sin narhet. Att fa prata om sina
psykotiska upplevelser och att fa hjalp med att begripliggdra och hantera dem lyfts fram som
viktigt, och beskrevs kunna mojliggora ett béttre sjalvomhandertagande.

Hoppet. Flera av deltagarna berattar om hur hopp (och hoppldshet) pa olika satt har
varit av betydelse under deras sjukdom och tillfrisknande. Ilja beskriver hur det under tiden
da hen var sjuk var hjalpsamt att forlita sig till andras hopp och folja deras rad.

Jag forsokte bara lyssna pa vad alla andra sa till mig, och de sa liksom att du
behover bara hjalp (kort skratt). Att det ar nagonting som kan, kommer ga
over. Bara du haller dina rutiner och tar din medicin och sadar. Sen under ett
par dagar sa fick jag fortfarande tankar om att jag verkligen ifragasatte allting.
Ar det verkligen ndgonting jag ser eller &r det pé latsas? Men jag fortsatte gora
som de sa och... forsokte... sdga till mig sjélv att, liksom det kommer bli

battre.

Lo beskriver en oro kring att bli sjuk igen och kdnner samtidigt hopp om att aldrig mer bli det.

Hoppet kan vara skort och forenat med risk — vagar jag tro att det kan bli bra?

Jag maste vara valdigt forsiktig med stress, och inte utsatta mig for stressande

situationer som jag vet kan liksom utl6sa en psykos. Men jag hoppas och vill
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tro att jag inte kommer... Gud vad jag dr modig nu (skratt) som sdger att jag

inte kommer fa nagra fler psykoser. Men jag hoppas verkligen det. (Lo)

Hen beskriver sig sjdlv som “mérkt av sjukdomen” och uttrycker samtidigt hopp om att repa
sig ytterligare, om att hjarnan ska aterhamta sig och att hen ska hitta tillbaka till delar av sig

sjalv som hen upplever sig ha forlorat.

[...] Bara aren far g och man inte insjuknar igen, tinker jag, sa kan man...
kanske hitta tillbaka till... pé ndgot sétt vill jag hitta tillbaka till den jag var
forut. (Lo)

For Kim, som tidigare kénde hoppléshet, finns det hopp i att tanka mer pa framtiden och det

hen upplever som meningsfullt — att hjalpa andra.

En sak som har &ndrat mitt tankeséatt ar att innan sa tankte jag inte lika mycket
pa min framtid. Men nu sa tanker jag efter jag blev sjuk sa vill jag garna hjalpa

andra méanniskor. Jag vill hjalpa andra manniskor som har varit i min situation.

| informanternas berattelser aterkommer saledes bade énskningar och planer om framtiden —
att fa tillbaka delar av sig sjalv, fa battre halsa och funktion men ocksa mot att géra nagot

meningsfullt. Samtidigt finns farhagor om att insjukna igen.

Diskussion

Syftet med den hér studien var att undersdka ungas upplevelser av sig sjalva fére och
efter en psykos, samt vad de beskrivit som viktigt i sitt tillfrisknande. Nedan foljer en
sammanfattning av studiens resultat. Dérefter foljer en diskussion som ar strukturerad utifran
studiens syfte — forst de aspekter av studiens resultat som anses sérskilt illustrativa for ungas
upplevelser av sig sjalva fore och efter en psykos, och darefter aspekter som belyser sadant
som varit viktigt for deras tillfrisknande.

Att en psykos kan vara omvalvande pa flera satt framkommer i de ungas berattelser
om sina upplevelser. Informanterna beskriver olika forandringar i livet till f6ljd av sina
psykoser, bade i hur de forhaller sig till sig sjalva, till andra och till vérlden. Det kan handla

om att ga miste om sadant hos sig sjalva som de vardesatt, en forandrad sjalvbild, en forlorad
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grundtrygghet eller en 6kad stresskanslighet. Samtidigt finns det i nagra av informanternas
berattelser aven upplevelser av att ha vunnit nagot genom psykosen — att ha tagit sig igenom
nagot svart och omvalvande och genom det ha fatt med sig viktiga erfarenheter, samt en 6kad
kansla av mening. Genom att ha tagit sig igenom psykosen har flera fatt en 6kad tilltro till sin
egen formaga att hantera svara kanslor och upplevelser, och genom stédet fran andra en dkad
tillit till andra. Den tilliten har bland annat varit viktig for att kunna ifragasatta sina psykotiska
tankar och forestallningar, vilket varit hjalpsamt i aterhamtningsprocessen. Bade stodet fran
andra, informanternas egna erfarenheter och den kunskap de fatt om sina diagnoser har
beskrivits som hjalpsamt for att kunna navigera i tillvaron och veta vad de behover for att ma
bra, samtidigt som flera ocksa beskriver en storre vaksamhet pa stress. Att utifran sin diagnos
uppleva stigma bade fran narstaende och samhallet framkommer i informanternas beréttelser,
och de beskriver en langtan efter att kunna dela sina upplevelser med andra samt att leva i ett

mer 6ppet och inkluderande samhélle.

Sjalvupplevelser fore och efter psykos

Som framkommer i temat Sjukdomen som transformerar sjalvet beskrivs hur psykosen
pa olika vis bidragit till forandringar i hur informanterna upplever och ser pa sig sjalva. Vissa
vérderar flera av sina “tidigare” egenskaper som positiva — som det kompetenta, dventyrliga,
sjalvstandiga, men det aterfinns dven i de “nya” egenskaperna som att ha blivit starkare och
tryggare. Vissa beskriver en sorg dver att sddant som de tidigare har forknippat med sig sjélva
som nu upplevs ha gétt forlorat, och ett hopp om att “hitta tillbaka till den jag var forut”(Lo).
Nagon uttrycker det som att psykosen har forandrat vem hen ar, och inte bara hur hen ser pa
sig sjalv. Detta gar i linje med tidigare kvalitativ forskning som lyft fram forandring i
sjalvidentitet i och med psykos (McCarthy-Jones et al., 2013). Psykoserfarenheten har for
vissa inneburit en 6kad sjalvtillit, medan den for andra har satt den pa spel. Flera beskriver ett
tvivel kopplat till de psykotiska symtomen — hur ska jag veta vad som kommer fran mig och
inte? Att inte kunna skilja ut sina upplevelser kan kopplas till det fraimmandeskap infor sig
sjalv som Henriksen och Parnas (2017) beskriver i relation till minimal self. Samtidigt
beskriver en av informanterna en medvetenhet om en tydlig skillnad mellan att ha jobbiga
tankar och att ha vanforestallningar (se temat Att behdva stod fran andra), dar det
forstnamnda tydligt kommer fran hen sjalv. I temat Tillit till andra beskrivs hur det for vissa
kan vara hjélpsamt att ta hjélp av andra for att kunna realitetstesta sina upplevelser. Detta
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tyder pa den betydelse av att fa hjalp av andra att anvanda sin metakognition och titta pa sina
upplevelser som betonas av Lysaker och Lysaker (2017).

Att uppleva sina psykotiska symtom som skrammande framkommer hos flera av
informanterna. Att andra upplever dem som skrammande ar ocksa nagot som kommer upp,
och som tycks forsvara att prata om och begripliggora dem tillsammans med andra. Psykosen
beskrivs ocksa kunna férandra anhérigas bild av en, dar psykosen inte ses som forenlig med
den person man uppfattades vara tidigare. Vissa beskriver ocksa hur de hallit svara saker for
sig sjalva for att inte belasta sin foralder (se Att vara ensam bland andra). Utifran Lysaker och
Lysakers (2017) position, dar den betydelse som tillskrivs de egna symtomen paverkas av ens
relation till sin omgivning, ar en rimlig konsekvens av att bli bem6tt med rédsla av sin
omgivning att de egna symtomen ter sig &n mer skrammande. Pa samma satt kan det tankas
bli svart att, som Harter (2012) betonar, fa hjalp av vuxna att integrera olika representationer
av sig sjalv till ett koherent sjalv, om de psykotiska upplevelserna, som paverkat sjalvet, ses
som nagot enbart sjukt och skrammande. Enligt Salvatore et al. (2012) &r stigma en av de
faktorer som kan bidra till upplevelsen av en grundlaggande sarbarhet (se minimal self) som
finns i psykos. Att da, pa grund av sin psykossjukdom, uppleva stigma fran omgivningen, kan
tankas forstarka den sarbarhet som enligt fenomenologiska teorier om sjalvet ligger till grund

for psykosen i sig.

Aterhamtning

| informanternas berattelser om tillfrisknande fran psykosen framkommer olika saker
som de har upplevt som sérskilt betydelsefulla. Att hitta kraft och motivation till férandring
samt en kénsla av hopp om framtiden beskrivs som viktigt, liksom agens och upplevelsen av
att ha kontroll, sdvéal som acceptans. Resultaten ar i linje med tidigare forskning kring
aterhamtning (Ochocka et al., 2005; Pitt et al., 2007; Windell et al., 2012), men tyder pa en
komplexitet kring flera av aspekterna. For nagra av informanterna har motivationen till
forandring inte alltid varit sjalvklar, da de psykotiska tankarna kan upplevas som bade
meningsfulla och skyddande. Aven hoppet kan vicka motstridiga kéanslor, da det kan upplevas
som skort och vara forknippat med en oro kring att bli sjuk igen. Upplevelsen av kontroll,
som beskrivs som betydande for att bli frisk, ar for nagra av informanterna kopplad till en
hypervigilans, en sarskild vaksamhet kring sig sjalv. Detta kan tdnkas trigga den dkade
sjalvmedvetenheten och fokuserade uppméarksamhet mot sig sjalv som Nelson och Sass
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(2017) bendmner som hyper-reflexivitet, som de menar ar en av tre processer som genererar
storningar i det pre-reflektiva sjalvet.

Vidare pekar den hér studiens resultat pa hur meningsskapande kring och
begripliggdrande av de psykotiska upplevelserna samt att fa forstaelse for hur psykosen har
uppkommit kan vara viktiga aspekter av tillfrisknande, vilket &ven det har stod i tidigare
forskning (Lysaker & Lysaker, 2017; McCarthy-Jones et al., 2013). Att informanterna sjélva
agnar sig at ett begripliggorande kring sina psykotiska upplevelser framkommer pa olika satt.
Trots att inga fragor stalls om vad informanterna ser som betydande for att de har fatt en
psykos, resonerar flera kring det spontant. Detta kan ha att géra med att de vid tillfallet for
intervjun varit i kontakt med varden och dér kan ha fatt information om stress, sarbarhet och
psykos. Nagra av de aspekter som informanterna lyfter fram ar ensamhet och mobbning, brist
pa stod fran vuxna och en kombination av inre och yttre stressorer. Detta gar i linje med
forskning som visar att erfarenheter av att bli socialt exkluderad (Selten et al,, 2017) och
andra traumatiska livshandelser okar risken for psykos (Moskowitz et al., 2011). Aven vad
psykosen &r resoneras kring— dar flera pratar om stress nastan synonymt med psykosen.
Upplevelser av psykotiska symtom beskrivs ocksa — dar maktloshet och radsla lyfts fram.
Andra resonerar som tidigare namnts dven kring funktionen av de psykotiska upplevelserna —
att de fungerar som ett forsvar, ett satt att skydda sig sjalv, men att de ocksa kan sta for nagot
som ar meningsfullt — som langtan efter ndgonting storre eller en mening i tillvaron, vilket
kan fa ta plats i tron pa gud eller i filosofi.

Det betydelsefulla i att begripliggdra sina psykotiska upplevelser och att andra
intresserar sig for dem ar ndgot som betonas i den hér studiens resultat. Informanterna
beskriver &ven hur de anvander sig av sina erfarenheter av psykos for att férebygga nya
episoder genom att hitta balans i tillvaron eller méta symtom nar de kommer, genom att
exempelvis aktivera sig med annat. Aven att uppleva sig vara starkt av att ha gétt igenom en
svar sjukdomstid, som samtliga informanter pa satt och vis betonar, liksom vikten av att fa
mojlighet att prata om och reflektera kring sina upplevelser, som flera av informanterna
beskriver, har i tidigare forskning visat sig vara viktigt for aterhamtning fran psykos (Connell
etal., 2015).

Kamp-metaforen. Nagot som varit framtradande i informanternas beréttelser ar att de
beskriver en kamp mot sjukdomen i aterhamtningsprocessen, och att de pa olika sétt behover
vakta pa sig sjalva sa att den inte dyker upp igen. Psykosen beskrivs som nagonting som

intagit kroppen, och som behover kontrolleras for att inte ta Overhanden. Kamp-metaforen,
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eller krigsmetaforen — att bekampa ett krig mot sin sjukdom, &r nagot som diskuterats i
relation till cancer, och som kritiserats bland annat for att det kan bidra till en slags falsk
agens, att kanna ansvar for nagot som egentligen ligger utanfor ens kontroll (Gustavsson &
Hommerberg, 2016). Som ett alternativ till den lyfts resemetaforen fram, dar sjukdomen
liknas vid en resa som kan ta olika vagar med olika konsekvenser och forhallningssétt. | temat
Det ldkande sjalvet beskriver informanterna en kamp mot de psykotiska symtomen, men
ocksa mot sin ilska dver att uppleva dem. De beskriver dven en kamp i att inte kdmpa emot,
att tillampa acceptans. I tillfrisknandet beskriver de en 6kad flexibilitet — att kunna véxla
mellan att gora det man kan och att préva sig fram fast det k&nns hoppldst — och att acceptera
det som ar utanfor ens kontroll. Saledes beskriver informanterna hur de, pd samma sétt som
kaptenen pa ett skepp (Kim), bade maste flyta med och styra.

Informanternas anvandning av begreppet kamp i relation till sin psykos blir
meningsfullt som metafor for agens pa ett annat sétt &an det blir i relation till cancer, vars
forlopp det inte finns nagot stod for att det gar att paverka genom sitt forhallningssatt
(Gustavsson & Hommerberg, 2016). Precis som vid cancer innebér samtidigt kdmpandet mot
sjalva symtomen en externalisering av psykosen fran sig sjalv. Att externalisera psykiska
problem ar en vanlig intervention i tredje vagens KBT, som exempelvis kognitiv defusion i
ACT, acceptance and commitment therapy (Hayes, 2005) som ett satt att distansera sig till sitt
tankeinnehéll. A andra sidan beskriver informanterna tydligt psykosen som en del av sig
sjalva, dar exempelvis avsaknaden av vissa psykotiska upplevelser beskrivs som att forlora
ndgot av sig sjilv, som att “det fattas en bit 1 hjarnan”. Det framkommer ocksd, som tidigare
nadmnts, hur viktigt det &r att begripliggora sina upplevelser och att de psykotiska symtomen
ses som meningsfulla, bade av en sjalv och andra. Finns det da en risk med att se psykosen
som nagot yttre, och skiljt fran en sjalv? Detta blir intressant i relation till om man ser psykos
som nagot i forsta hand medicinskt eller psykologiskt.

Hinder for aterhamtning. | informanternas berattelser om tillfrisknande framkommer
aven olika barriérer. Sarskilt framtradande ar upplevelserna av stigma och ensamhet. Flera av
informanterna beskriver upplevelser av stigma fran omgivningen till foljd av sina psykotiska
erfarenheter. En informant upplever att anhorigas radsla for psykos gor det svart att beratta
om sina upplevelser for dem, vilket kan bli ett hinder for det begripliggérande av och
meningsskapande kring symtomen och erfarenheterna som i denna liksom i andra studier lyfts
fram som betydelsefullt for tillfrisknande fran psykos (Lysaker & Lysaker, 2017; McCarthy-

Jones et al., 2013). Tidigare forskning har dven visat att stigma fran narstaende har upplevts
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vara sarskilt svart att hantera (Wood & Alsawy, 2018). Att inte fa mojlighet att prata om det
man har varit med om, och sdledes fa hjalp med forstaelse och meningsskapande kring det,
kan ocksa tankas sta i vagen for att kunna anvanda sig av sina erfarenheter pa ett konstruktivt
sétt, vilket informanterna beskriver som viktigt for att forebygga nya psykoser. Det har &ven
beskrivits 6ka kanslan av ensamhet och isolering. Ensamhet har av en av studiens informanter
beskrivits som ett hinder fér aterhamtning i den akuta fasen genom att forlanga
sjukdomsperioden (se undertemat Att vara ensam bland andra).

Nagot annat som framkommer i studiens resultat ar att uppleva att andra ser en som
mindre vard for att man har haft en psykos. | en studie av Vass et al. (2015) ledde upplevelsen
av internaliserat stigma, alltsa att ha inforlivat andras negativa férestallningar om en, till
socialt undvikande pa grund av radsla for att bli bemétt negativt. En av informanterna i den
hér studien beskriver hur betydelsefullt det har varit att ha ett arbete — for att kédnna
delaktighet och uppleva att man bidrar och inte bara tar emot hjalp av andra. Detta skulle
kunna vara viktiga aspekter av det som blir betydelsefullt i den funktionella aterhdmtning som
lyfts fram i den kvantitativa forskningen om tillfrisknande fran psykos (Santesteban-Echarri et
al., 2017).

Aven om informanterna inte explicit beskriver 6kad stresskanslighet som ett hinder for
sin aterhamtning, beskriver de hur stress tydligt ar kopplat till psykosen, och nagot de for att
inte insjukna igen maste vara uppmarksamma pa att inte utsétta sig for. Som framkommer
under temat Att forhalla sig till sjukdomen, beskriver de informanter som befinner sig mitt i
en aterhamtningsfas ett aktivt vaktande pa sig sjalva. Det framkommer inte i den héar studiens
resultat hur denna form av hypervigilans paverkar informanterna, men det kan spekuleras i
om denna standiga vaksamhet, att hela tiden vara uppméarksam pa att inte bli stressad, i sig
leder till 6kad stress, vilket skulle kunna kopplas till den vaksamhet pa hot som Wells (2000)
beskriver som en dysfunktionell copingstrategi. Ett annat mojligt hinder mot aterhamtning
som framkommer i den har studiens resultat och som gar att koppla till metakognitiva
forestallningar och copingstrategier (Wells, 2000) &r att de psykotiska forestallningarna kan

upplevas vara ett forsvar och att det darfor kan upplevas vara riskabelt att ldamna dem.

Praktiska implikationer och framtida forskning
Informanterna i studien beskriver hur det under tillfrisknandet fran psykosen har varit
viktigt att involvera anhériga och att fa dela sina upplevelser med andra. De beskriver hur det

varit betydelsefullt bade att fa hjalp med att begripliggora vad de varit med om och med att
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resonera kring sina psykotiska tankars rimlighet och betydelse. Nar informanterna motts av
radsla da de har forsokt dela sina upplevelser har de ként sig ensamma, och uttryckt en
langtan efter att bli lyssnade pa. Detta talar for vikten av att i behandlingen av psykos
intressera sig for de psykotiska symtomen och att alla delar av ens upplevelser ses som
betydelsefulla. Att som behandlare visa nyfikenhet gentemot de psykotiska symtomen kan
tankas bidra till att upplevelsen av stigma blir mindre och saledes kunna bidra till en mer
meningsfull behandling. Ett satt att minska stigma fran familjemedlemmar skulle kunna vara
att involvera dem i behandlingen och att bade ge psykoedukation om psykos och framja
relationerna. Eftersom vissa informanter beskrev det som svart att vanda sig till andra kan det
vara viktigt att bli stottad i det. Viljan att beratta om sina psykotiska erfarenheter, d&ven om
inga direkta fragor stélls om det, tyder pa att det finns behov av att prata om och fa forstaelse
for sina upplevelser, vilket bade motiverar mer forskning kring det och att behandlare och
anhoriga vagar stélla mer frigor om det “svéra”.

En av informanterna skulle 6nska att det erbjods psykoterapeutisk behandling efter
psykosen for att hantera konsekvenserna av den, sasom 6kad angest och réadsla i vardagen.
Tidigare forskning pa aterhamtning fran psykos har visat att det kan vara hjalpsamt att
behandla tidigare traumatiska upplevelser (Wood & Alsawy, 2018). Den har studiens resultat
foreslar att aven psykosen i sig kan upplevas som ett trauma. Att behandla psykosen som ett
trauma far stod av Moskowitz et al. (2011) som menar att psykossjukdomar har flera likheter
med andra traumarelaterade syndrom, Cullberg (2004) som beskriver psykosen som ett
trauma i sjalvupplevelsen och Cooke (ISPS Sverige, 2015) som betonar att sadant som klassas
som psykotiska symtom egentligen kan vara normala reaktioner pa traumatiska upplevelser.
Att inte se psykos som ett helt isolerat fenomen stods ocksa av Wells (2000) som menar att
det centrala problemet i all psykisk ohalsa framforallt ar vara forestallningar om vara tankar
och upplevelser.

Att informanterna i den hér studien beskrivit det som viktigt att vara delaktig i
samhéllet genom att till exempel ha ett jobb, bade for att kdnna mening i tillvaron, motverka
stigma och ma battre, tyder pa vikten av samarbete med socialtjanst, arbetsformedling och
andra sociala aktorer.

For att hitta vad som hjalper i vardagen har informanterna bade uttryckt det som
hjalpsamt med en konceptualisering av sina problem och att prova sig fram, att hitta sitt satt.
Att ha rutiner har beskrivits som viktigt for att halla en stabilitet i vardagen. Detta skulle

kunna framjas i behandling genom att dgna tid at bade konceptualisering och strategier for att
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uppratthalla det som fungerar, samt att arbeta med problemlésning, forenklingar och
prioriteringar i vardagen.

Att informanterna sjalvmant tog upp sadant som lett fram till psykosen tyder pa ett
behov av vidare kvalitativ forskning pa vad personer med psykos sett som bidragande till
psykosens utveckling. Det vore intressant med mer forskning som intresserar sig for hur
psykotiska upplevelser ar i samspel med manniskors livssituation. N&r vi har sokt efter studier
om etiologi kommer mestadels kvantitativ forskning upp. Behallningen med kvalitativ
forskning &r att den fangar hur detta kan ske, vilket skulle kunna bidra till en djupare

forstaelse for vad som kan leda fram till en psykos.

Styrkor och svagheter med studien

Denna studie fyller en kunskapslucka da den fokuserar pa unga personer med
psykossjukdom, en grupp som kan vara svar att na och som inte ar sa vélrepresenterad i
forskning. Den bidrar ocksa till praktiska implikationer som forhoppningsvis kan vara
hjalpsamma for unga med psykos, och utifran dem édven till attityder till psykos som ett
tillstand som gar att behandla och forsta sig pa — precis som andra former av psykisk ohalsa.
Detta styrker studiens kvalitet (Yardley, 2000). Studien bidrar dven med ett nytt perspektiv,
da den fokuserar pa bade sjalvupplevelse och aterhamtning fran psykos, vilket inte har
kombinerats tidigare. Eftersom teorier kring psykosen som en storning i sjalvet fatt storre
uppmarksamhet blir det ocksa viktigt med en forstaelse for vad som &r betydande bade for att
hamna i en psykos och for att ma battre efter en psykos. Samtidigt har det varit en utmaning
att fokusera pa bade sjalvupplevelse och aterhamtning, sarskilt i utformandet av
intervjuguiden. Olika teoretiker har, som vi lyft fram i teorin, haft olika perspektiv pa
sjalvupplevelse i relation till psykos. Vi valde en bred definition av sjalvupplevelse, vilket
styrks av Smith och medarbetares (2009) hallning till kognition — som kan hérledas till de
olika nivaerna av sjalvupplevelse (fran det pre-reflektiva till mer komplexa aspekter som
sjalvreflektion och sjalvvérdering). De menar att man inom IPA &r intresserad av flera lager
av reflektion — fran en slags grundlaggande, pre-reflektiv medvetenhet, till vad som
uppmaérksammas, hur det spontant upplevs och tolkas i stunden, och slutligen reflektioner och
meningsskapande kring detta utifran en tillbakablick — vad de kallar for den fenomenologiska
reflektionen (Smith et al., 2009, s.189). Eftersom IPA amnar fa en djupare forstaelse for det
som &r betydelsefullt for informanten, kan det tyckas naturligt att de mer komplexa

reflektionerna som rér meningsskapande &r i fokus — d&ven om intervjuaren bor intressera sig
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for alla lager av informantens reflektion. Vara fragor kring sjalvupplevelse fore och efter
psykos har varit éppna i sin form, med maéjliga omraden att fraga vidare pa. Eftersom fragorna
om sjélvupplevelse har formulerats som hur informanten har upplevt sig sjélv fore och efter
psykosen har de dock naturligt lett in pa mer reflekterande, komplexa aspekter av
informanternas sjalvupplevelser, som sjalvbild och sjalvvérdering. Vi forholl oss aven till
etikradets rekommendation att inte stélla direkta fragor om sjalva psykosen, varfor vi inte
stallde direkta fragor om prodromalfasen och upplevelse av symtom under psykosen, vilka &r
de upplevelser som fenomenologiska forskare som fokuserar pa minimal self ar sarskilt
intresserade av (Parnas et al., 2017).

Fran borjan var det tankt att aldersspannet skulle vara 15-21 ar och att informanterna
skulle rekryteras fran en BUP- enhet och en vuxenenhet i samma stad, for att fa ett homogent
urval med en ung population. DA det var svart att fa tag i unga vuxna under 21 ar beslutades
att hoja aldern till 35 ar. Som konsekvens ar tva av informanterna betydligt dldre &n de andra.
| analysfasen av materialet har vi dock inte sett nagra betydande skillnader kopplat till
informanternas alder som har upplevts vara relevanta att lyfta fram i analysen, da de har
uppfattat som tvetydiga.

Analysen av intervjuerna genomférdes, som tidigare ndmnts, etappvis — dar de
overgripande temana baseras pa de fyra forsta intervjuerna och de tva sista intervjuerna har
anvants for att verifiera eller lagga till nya perspektiv. Detta tillvagagangssatt var ett satt att
forhalla oss till det faktum att vi inte kunnat rekrytera tillrackligt manga informanter inom den
givna tidsramen. Det har inneburit att analysprocessen av de senaste tva intervjuerna har varit
mindre utforlig an de forsta, och dessutom vinklad utifran befintliga resultat. Det dnskvérda
vore saklart att tillampa samma analysforfarande pa alla intervjuer, for att starka studiens
reliabilitet. A andra sidan har de tva sista intervjuerna bidragit till fler perspektiv p& de teman
vi redan etablerat, vilket bade inneburit helt nya aspekter av befintliga teman och att aspekter
fran de tidigare intervjuerna som inte tidigare lyfts fram i analysen har fatt ta mer plats. Ett
exempel ar undertemat Stigma, som &r framtaget efter de sista tva intervjuerna, men som
baseras pa flera av informanternas beréattelser.

Ytterligare styrkor med studien utifran Yardleys (2000) perspektiv, &r att vi har varit
transparenta i vart tillvagagangssatt kring urval, rekrytering, datainsamling och
analysforfarande, samt i vart resultat tydligt kopplat vara analyser till citat fran informanterna.
Vi har under analysprocessen reflekterat kring hur var forforstaelse kan ha paverkat hur vi har

narmat oss amnet samt hur vi har forhallit oss till informanterna och tolkat materialet. Nagot
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vi har resonerat kring i efterhand (men dven under skrivandet) &r att det i resultatet finns
relativt stort utrymme for informanternas positiva upplevelser av psykos, varfor det kan
spekuleras i om vi sarskilt har uppmérksammat detta i deras beréttelser (se resonemang under
Forforstaelse). Samtidigt upplever vi att positiva upplevelser har varit framtradande i flera av

informanternas beréttelser, vilket aterfinns i flera av de citat som presenteras.

Slutsats

Studien belyser olika aspekter av hur unga har paverkats av att ha haft psykos samt
vad de sett som viktigt for sin aterhamtning. For flera har erfarenheten av psykos inneburit en
betydande forandring i hur de upplever sig sjalva — vilket bade paverkar och paverkas av hur
de blir bemétta av andra. Informanterna beskriver hur psykosen har bidragit till nya insikter
om vad som ar meningsfullt fér dem samt hur erfarenheten av att ha tagit sig igenom
psykosen har bidragit till en upplevelse av att vara starkt, att kdnna agens och en storre tillit
till sig sjalva och andra. For andra har psykoserfarenheterna bidragit till en minskad
grundtrygghet. Flera upplever en storre stresskanslighet i vardagen som de behover forhalla
sig till. Att fa hjalp av andra, bade emotionellt och i det praktiska, har lyfts fram som
betydelsefullt for aternamtningen. Aktivitet i form av bade rutiner och sddant som &r lustfyllt
beskrivs ocksa som betydande, samt delaktighet i ett sammanhang - att fa vara i 6msesidighet
med andra och inte bara ta emot hjélp. Flera av informanterna berattar om stigma — bade fran
anhoriga och samhéllet. Att fa dela med sig av sina psykoserfarenheter upplevs vara viktigt
for aterhamtningen, men andras radsla for psykosen beskrivs som ett hinder for det. | linje
med tidigare forskning belyser den har studiens resultat vikten av att begripliggora de
psykotiska erfarenheterna, och att stigma kring psykos kan sta i vagen for det. Detta
implicerar att vi beh6ver ha ett integrativt fornallningssétt i behandling av psykos, med fokus
pa personens relationer och delaktighet i samhéllet, samt ett intresse for de psykotiska

upplevelserna och betydelsen av dem.
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[LLUND

UNIVERSITET

Institutionen for psykologi 2018-09-25
Forfragan om deltagande i forskning om sjilvet

Just nu pagar ett forskningsprojekt vid Lunds universitet om sjalvupplevelser. Studien
ror hur individens upplevelser av sig sjdlv paverkas av erfarenheter av psykos. Ett varde
av denna forskning ar att den bidrar till en djupare forstaelse for individernas egna
upplevelser och reflektioner kring sig sjalva.

Du blir tillfragad eftersom du bedéms vara lamplig att delta i studien av din behandlare.
Deltagandet ar frivilligt och du kan nar som helst avbryta ditt deltagande i studien utan
att uppge skal. Studien ar fristdende fran din kontakt med varden. Om du inte vill delta
eller valjer att avbryta, sa kommer detta inte att paverka din framtida behandling.

Att vara deltagare innebar att du ar med pa en intervju vid ett tillfdlle och den berdknas
ta 60 minuter. Intervjun kommer att handla om hur du ser pa dig sjalv utifran att du har
erfarenhet av psykos och kan darfor komma att vacka negativa kanslor. Om du 6nskar ar
det darfér mojligt for din primarkontakt att vara med under intervjun eller att vi bokar
intervjun i anslutning till ndr du har en tid hos din primarkontakt. Manga som deltar i
forskningsintervjuer upplever att de far en 6kad sjalvforstdelse och att det ar vardefullt
att prata om sina upplevelser. Ingen ersattning utgar.

Intervjun kommer att spelas in (for att minnas det som sags). Allt material i studien
kommer att forvaras sa att endast behoriga kan ta del av det. Utvalda citat kommer att
tas med i rapporten i anonymiserad form och presenteras sa att deltagarnas svar inte
kan sparas. Du kan fa en sammanstallning av resultatet om du énskar genom att
kontakta ndgon av forskarna. Resultatet av studien kan komma att publiceras i en
vetenskaplig tidskrift.

Har du nagra fragor kring studien ar du valkommen att kontakta oss. Tack for att du
hjalper oss med informationen!

Med vanliga halsningar
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Informerat samtycke for deltagande i studien "Bilder av sjilvet: sjalvet hos
individer som upplevt psykostillstind”

V Jag bekraftar att jag fatt den skriftliga samt kompletterande muntlig information om
forskningsstudien.

V Jag ger mitt samtycke till att delta i studien och vet att mitt deltagande ar helt frivilligt.

V Jag dr medveten om att jag nar som helst och utan férklaring kan avsluta mitt
deltagande.

V Jag tillater att mina personuppgifter registreras enligt den information jag tagit del av
och att insamlad data om mig férvaras och hanteras elektroniskt av studieansvariga.

V Jag samtycker till att resultatet av studien kan komma att publiceras i en vetenskaplig

tidskrift.
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Bilaga 3

INTERVJUGUIDE
*Kursiva fragor = mojliga, men inte nodvandiga foljdfragor

Sjalvupplevelse innan psykosen. Om du tanker pa dig sjélv innan psykosen, hur skulle du
beskriva dig sjalv? (tex omraden: relationer, inre upplevelser, intressen, sig sjalv i olika
situationer, formaga att paverka sin situation)

- Hur upplevde du/kande du

- Vad tinkte du...

- Hur blev det for dig?

. Aterhamtning. Om du ténker pa tiden efter psykosen, kan du beskriva ett tillfalle nar du
upplevde att du madde battre?(Hur markte du att det var battre? Vad var det som var
annorlunda? Hur kéndes det? Vad tankte du om det?)
- Kanner du dig aterhamtad fran psykosen nu? P4 vilket satt gor du det? Vad
har varit viktigt for dig for att komma dit du &r idag?
- Pavilket satt kanner du dig inte aterhamtad fran psykosen? Hur skulle du vilja
att det sag ut? Vad skulle behéva éndras da? Hur mycket kanner du att du kan
paverka det?

3. Upplevelser av symtom idag. Har du kvar nagra av de upplevelser du hade under
psykosen idag? I sa fall - Hur &r det att ha dem?

- Hur gor du for att hantera upplevelserna?

- Hur mycket kanner du att du kan paverka de har upplevelserna?

4. Sjalvupplevelse idag. Hur skulle du beskriva dig sjalv idag jamfort med innan psykosen?
(tex omraden: relationer, inre upplevelser, intressen, sig sjélv i olika
situationer, formaga att paverka sin situation)

- Har din psykos paverkat hur du ser pa dig sjalv? 1 sa fall hur?
- Hur tanker du idag kring att du har haft en psykos?

5. Stod fran varden. Vi har talat om hur du tanker om dig sjélv idag, ar det nagot du tidigare
har funderat kring? | sa fall - pa vilket satt?
- Vilka mojligheter har du haft att prata med din vardkontakt eller andra om
hur du upplever dig sjalv?
- Om ja pa ovanstaende fragor: Tror du att de samtalen har paverkat din
aterhamtning? | sa fall hur?

6. Avslutning. Ar det ndgot annat som &r viktigt for dig som du vill beratta kring dina
upplevelser?

- Hur var det for dig att prata om detta idag?

- Har du nagra fragor innan vi avslutar?
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