MITTUNIVERSITETET
Institutionen for Socialt Arbete

AMNE: Socialt arbete, C-kurs

HANDLEDARE: Anders Rojde

SAMMANFATTNING:

For personer med psykisk ohdlsa kan narstaende vara en trygghetsfaktor.
Narstaende har i och med psykiatrireformen fatt utokat ansvar for vard och
behandling, samtidigt som de kan uppleva systematiska hinder for ett
deltagande. Brukarperspektivet har ofta kommit i skymundan inom forskning.
Darfor ar det intressant att undersoka om narstaendes delaktighet mojliggors
inom vard och behandling och hur det upplevs av personer med psykisk ohalsa.
For att fa en djupare forstaelse for problemet har tidigare forskning kring
amnet studerats och Kritiskt granskats. Kvalitativa intervjuer med personer som
har eller har haft psykisk ohélsa har genomforts. Resultatet visade bland annat
att intervjupersonerna fokuserade pa narstdendes privata stod snarare an
delaktighet inom vard och behandling. Det framkom &ven att narstaende ofta
har fatt for mycket ansvar eller blivit helt avvisade inom vard och behandling.
Samtidigt upplevde intervjupersonerna inte att professionella uppmuntrat till
narstaendes delaktighet. Intervjupersonerna efterlyste flexibilitet och
behovsanpassad information, vard och behandling. Néarstdendes delaktighet
upplevdes positivt, nér det fanns behov och méjlighet for deltagande. For att
fa en helhetshild av narstaendes delaktighet bor professionellas, narstaendes
och brukares perspektiv belysas tillsammans och understkas vidare.

NYCKELORD: Psykisk ohalsa, brukarperspektiv, narstaendes
delaktighet, vard och behandling.

TITEL: Psykisk ohalsa - ett brukarperspektiv pa
narstaendes delaktighet i vard, behandling
och dvriga insatser.

FORFATTARE: Katarina Andreasson
Maja Petersson

DATUM: Jan 2009



Forord

Vi vill rikta ett stort tack till RSMH Stockholm for deras hjélp och engagemang. Ett hjartligt
tack till intervjupersonerna som genom deltagandet har bidragit med vérdefull kunskap och

erfarenheter. Utan er hade var c-uppsats inte varit genomforbar.

Rapportens upplagg, inhamtandet av tidigare forskning och forfattandet har till storsta del skett
gemensamt. Vi har haft huvudansvar for olika delar av rapporten men allt arbete har skett med
en kontinuerlig dialog och hjalp av varandra. Intervjuerna och transkriberingen har vi delat upp

till halften.

Ostersund, januari 2009

Katarina Andreasson Maja Petersson
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1. Inledning

1.1 Bakgrund

Maénniskan &r en social varelse och samvaro med andra ménniskor har visat sig ha en inverkan
pa saval den fysiska som den psykiska halsan. Manniskans halsa och livsstil paverkas av det
sociala natverket, till exempel kan ett socialt natverk hjalpa till att minska de negativa
faktorerna vid stress. Social gemenskap ar alltsa en positiv faktor for manniskans hélsa. Brist
pa samvaro daremot, som ar forekommande bland annat vid sjukdom, paverkar den psykiska
hdlsan negativt (Ewertzon & Forssell, 1999). Psykisk ohéalsa kan innebéra alltifran allvarliga
psykiska storningar till lindriga besvér utan diagnos. En stor del av Sveriges befolkning
drabbas nagon gang i livet av psykisk ohalsa. Ungefar var tionde person uppsdker nagon gang
psykiatrisk vard'. Av personer med allvarliga psykiska storningar aterhdmtar sig ungefar tva
tredjedelar, detta trots att de har fatt sa kallade kroniska diagnoser. Inom det sociala arbetet
finns manga klienter med nagon form av psykisk ohélsa och det &r av betydelse att kanna till
olika paverkansfaktorer som framjar valmaende. En paverkansfaktor som ofta har positiv
verkan ar narstaendes engagemang. Narstaende definieras som de som star narmast brukaren,
det kan vara slakt, partners saval som vanner. | denna rapport kommer begreppet narstaende att
anvandas eftersom det inkluderar anhoriga saval som vanner. Begreppet anhérig anvands nar
tidigare forskning syftar pa detsamma. Néarstdende ar en trygghetsfaktor for personer med
psykisk ohalsa. Aven om narstdende ar betydande for personer med psykisk ohilsa sa kan
professionella utgora ett viktigt komplement (Denhov, 2002). En annan positiv paverkansfaktor
ar information och psykoutbildning till saval personer med psykisk ohalsa som till deras
narstaende. Detta for att bada parter ska fa sa stor forstaelse som mojligt kring den specifika

diagnosen, dess forlopp och symtom (Goodwin & Happell, 2006).

Efter psykiatrireformen, som tréddde i kraft 1995 i Sverige, fick kommunerna bland annat ett
utokat ansvar for psykiskt funktionshindrades situation. Kommunerna fick ansvar for boende,
sociala kontakter, sysselsattning, fritid och sjukvard. Reformen syftade till att integrera
personer med psykiska funktionshinder i samhallet, att normalisera deras liv och att forebygga
institutionalisering och hospitalisering®. Den innebar ocksé en trend mot avinstitutionalisering
och individen maste i storre utstrackning soka insatser sjalv (Topor & Borg, 2007). Denna
trend ser liknande ut i andra vastlander, vilket bland annat har inneburit att anhériga till

personer med psykisk ohalsa har blivit en del av varden (Parabiaghi et al., 2007). Forr ansags
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de anhoriga vara orsaken till psykisk ohdlsa, genetiskt eller genom socialt arv. ldag ses
anhoriga som en tillgang i varden och deras ansvar kommer formodligen fa en 6kad betydelse
framover®. Det finns mycket forskning kring hur anhériga upplever sin situation, en sits som
ofta medfor belastning pa olika satt. Exempelvis kan anhoriga till personer med psykisk ohalsa
uppleva systematiska hinder inom psykiatrisk vard och behandling, som brist pa tillganglighet

och information (Goodwin & Happell, 2007).

1.2 Problemformulering

| Sverige har Socialstyrelsen gjort en studie kring personer som aterhamtat sig och upplevt
anhoriga som hjalpande pa nagot satt (Denhov, 2002). Narstaende ar en paverkansfaktor som
kan vara betydelsefull for aterhamtning vid psykisk ohélsa och deras engagemang kan vara en
trygghetsfaktor. Sedan psykiatrireformen har anhoriga fatt ett utokat ansvar for vard och
behandling samtidigt som de kan uppleva systematiska hinder. Darfor ar det intressant att ta
reda pa om delaktighet mojliggors inom vard och behandling och hur det upplevs av personer
med psykisk ohalsa. Oavsett om personer med psykisk ohélsa upplever nérstaende som
hjalpande eller inte, har de kunskap och upplevelser kring narstaendes delaktighet som bor tas
tillvara. Ar det en positiv paverkansfaktor och upplevs det som halsobeframjande? Personer
med psykisk ohélsa ar de som vet mest om sin egen situation och sina narstaendes delaktighet,
darfor ar det intressant att ta reda pa om de upplever att professionella inom vard och
behandling nyttjar denna kunskap. Information kring psykisk ohalsa har en positiv paverkan
for saval brukare som narstaende, darfor ar det av vikt att fraga om personer med psykisk
ohalsa upplever att bada parter far tillrackligt med den typen av information. Ytterligare en
positiv paverkansfaktor for personer med psykisk ohalsa ar nar professionella utgor ett
komplement till de narstaende, utifran detta vill vi ta reda pa om det finns utrymme att prata
med professionella kring erfarenheter och upplevelser. Aven om brukarna ar experter pa sina

egna upplevelser tror vi att det finns tendenser att brukarperspektivet kommer i skymundan.

1.3 Syfte och fragestallningar
For att lyfta fram brukarperspektivet blir det intressant att analysera och fa en djupare
forstaelse for narstaendes deltagande i vard, behandling och 6vriga insatser.

- Hur upplever personer som har eller har haft psykisk ohélsa narstaendes deltagande i

vard, behandling och 6vriga insatser?

3 www.socialstyrelsen.se/Publicerat/1999/3516/Sammanfattning.htm




- Upplever personer som har eller har haft psykisk ohélsa att professionella ger mojlighet

och stod for narstdendes delaktighet?

1.4 Tidigare forskning

Anhorigas perspektiv har varit i fokus inom forskning géllande delaktighet inom vard,
behandling och 6vriga insatser. Det finns mindre forskning utifran ett brukarperspektiv som
belyser problemomradet. Den tidigare forskning som presenteras nedan utgar darfor till storst
del fran anhorigas upplevelser, men ar &andock relevant som kunskapsgrund for

problemomradet.

1.4.1 Anhorigas deltagande i vard och behandling

Synen pa anhoriga till personer med psykisk ohélsa har forandrats genom tiderna - fran
skuldbelaggning kring uppkomsten av psykisk halsa, till en tillgang i vard och behandling
(Denhov, 2002). Anhorigas betydelse i vard och behandling medfér bade réattigheter och
skyldigheter. Réttigheterna innebér bland annat att ta del av vardens olika nivaer; planering,
utforande och utvardering. Skyldigheterna innebar ett storre ansvar for delaktighet i vard och
behandling for personen med psykisk ohélsa. Samtidigt visar forskning fran Australien att
anhoriga upplever brist pa tillfallen dar de kan delta pa ett meningsfullt satt i varden, bland
annat kring beslutstagande. Brist pa samarbete inom vardapparaten tycks vara en évergripande

orsak till att delaktighet fér anhdriga inte fungerar (Goodwin & Happell, 2007).

Det finns intentioner att anhdriga inom psykiatrin i Australien ska ta &nnu storre ansvar for sina
anhoriga, men det har visat sig att professionella & motvilliga till att lata anhoriga delta i
behandlingsbeslut. Psykiatrisjukskaterskor urskiljer flera tillfallen da behov mellan anhoriga
och brukare krockar. Trots att sjukskoterskorna verkar vara lyhorda infor anhdrigas behov sa
prioriteras anda brukaren. Sjukskoterskorna kanner sig kluvna infor vems behov de ska
tillgodose. Anhoriga upplever att personalen lyssnar mer eller bara pa brukaren trots att de
aktivt bett om att fa delta. Det ar dock inte ovilja som ligger bakom att personalen inte alltid
uppmuntrar anhoériga till delaktighet utan snarare en intressekonflikt mellan anhdriga och
brukare. Strategier for att integrera anhoriga i varden maste utvecklas (a.a.). | Sverige menar
Socialstyrelsen att det ar viktigt att anhorigvard forblir ett komplement och inte ett alternativ
till socialtjanstens och psykiatrins insatser”.

4 www.socialstyrelsen.se/Publicerat/1999/3516/Sammanfattning.htm




1.4.2 Anhdrigas belastning

I Australien, som &r ett utav de vastlander som genomfort en psykiatrireform liknande den i
Sverige, har anhdriga till personer med psykisk ohdlsa fatt ta mycket ansvar utan tillrackligt
stod fran den psykiatriska varden (Papastavrou, Kalokerinou, Papacostas, Tsangari & Sourtzi,
2007). Anhoriga utsatts for en emotionell, psykisk, social och finansiell stress i varden av
personer med psykisk ohalsa (Perlick et al., 2007). Denna belastning kan delas upp i tva olika
typer; subjektiv belastning som innebdr psykologiska konsekvenser for den anhorige och
objektiv belastning som ror bland annat symtom och beteende hos personer med psykisk ohélsa
och dess konsekvenser, men ocksa pafrestningar av familjerelationer och minskat socialt stod
(Van der Voort, Goossens & Van der Bilj, 2007).

Belastning hos anhoriga kan i langden paverka personen med psykisk ohalsa. Anhdriga till
personer med demens lider bland annat av hog belastning och depressiva symtom. Att ge vard
till en person med demens paverkar den anhorige socialt, personligt, i arbetsrollen och i
vardagslivet pa ett negativt satt. Pa grund av bland annat stress kan den anhérige ge samre vard,
vilket kan leda till forsummelse och i vérsta fall vanvard. Nastan hélften av anhdriga som
vardar personer med psykisk ohalsa har hog risk att utveckla klinisk depression. Detta har visat

sig ha samband med bland annat brist pa socialt stod (Papastavrou et al., 2007).

1.4.3 Det sociala natverkets betydelse

Det sociala natverket och stod fran fortroendepersoner har stor betydelse och paverkar
manniskans sociala hélsa och livsstil (Ewertzon & Forssell, 1999). Risken for psykisk och
fysisk ohélsa ar storre hos stigmatiserade grupper i samhéllet, dit personer med psykisk ohalsa
kan raknas. Konsekvenser av stigmatiseringen kan bland annat vara social isolering (Tsao,
Tummala & Roberts, 2008). Ett socialt natverk ar inte bara av betydelse fér personer med

psykisk ohéalsa utan ocksa for anhoriga (Ewertzon & Forssell, 1999).

Parabiaghi et al. (2007) ndmner fortroendepersoner och nétverkets betydelse for anhériga till
personer med psykisk ohdlsa for att utveckla mer verksamma copingstrategier som minskar
stress. Professionella bor ge verktyg till anhériga for att utveckla copingstrategierna, for att
varden ska bli sd givande som mojligt for personer med psykisk ohalsa, anhdriga och
professionella. Professionella bor ocksa uppmuntra bade anhdriga och personer med psykisk

ohdlsa att uttka sitt sociala natverk (Parabiaghi et al., 2007).



I en svensk studie kring utlandsfodda personer med psykisk ohdlsa visade det sig att
individerna var oroliga for minskat socialt natverk vid kontakt med psykiatri. De upplevde
stigma bland annat da de kande att deras anhoriga var radda for psykisk ohélsa (Hultsjo,
Bertes6 & Hjelm, 2007). Vissa anhdriga upplevde fortfarande att de blev anklagade for sina

anhorigas psykiska ohdlsa, vilket 6kade belastningen (Hallam, 2007).

1.4.4 Upplevelse av systematiska hinder gallande information

Forskning fran flera lander visar att personer med varierande psykisk ohalsa och deras anhériga
upplever systematiska hinder, bland annat brist pa information om vard och behandling.
Exempelvis upplevdes det problematiskt inom psykiatrin i Australien. Det uppmarksammades
inte heller att informationen som efterlystes var olika fér anhdriga och personer med psykisk
ohélsa (Goodwin & Happell, 2006). Anhorigvardare till personer med bipolar sjukdom har
konstaterat att information och mojligheten att prata om erfarenheter och upplevelser, med
saval professionella som andra i samma situation, har varit till stor hjalp (Van der Voort et al.,
2007). Patienter med psykotiska storningar efterlyste information om hur de skulle hantera sina
symtom (Hultsjo et al., 2007).

Enligt en studie kring personer med schizofreni och deras anhoriga, kan anledningen till brist
pa information bero pa flera olika faktorer, bland annat att patienten inte sjalv sokt information
aktivt, vilket kan harledas till sjukdomen. Brist pa information hos anhdriga daremot
forklarades med inaktivitet eftersom de befann sig i chock och fornekelse. Personalen
forklarade bristen med att det inte fanns tillrdckligt med information att dela ut till patient och
anhoriga. En annan forklaring till brist pa information var problematik kring konfidentialitet,
det vill sdga att om patienten inte vill att personalen formedlar information sa kan de inte géra
det (Tyson et al., 2001).

1.4.5 Psykoutbildning

Psykoutbildning &r en sarskild utbildning om psykisk ohdlsa. Den hjalper personen och
anhoriga att forsta och lara sig om den specifika diagnosen, dess forlopp och symtom och pa sa
satt forhindra aterinsjuknande. Det ar dessutom en hjélp for personen med psykisk ohalsa att
forsta och hantera sina symtom och darfor fa en battre sjalvinsikt (Goodwin & Happell, 2006).
En studie som genomforts i Sverige visar pa att psykoutbildning hos personer med bipolar
sjukdom har positiv effekt (Soares, Stintzig, Jackson & Skoldin, 1997). 1 en studie som

undersokt effektiviteten av psykoutbildning for personer med schizofreni och deras anhdriga i



Italien, har fokus hos patienten varit pa personlig och social funktionsniva. Hos de anhériga har
fokus varit pa belastning, stress och deras uppfattning av stod. Efter att ha tagit del av
psykouthildning visade resultatet en positiv paverkan pa funktionsnivan hos personer med
schizofreni ndr det gavs till patienter och anhériga i det dagliga livet. Den sociala fardigheten
samt viljan att soka arbete forbattrades signifikant. Psykoutbildning kan réknas som
rehabiliterande eftersom alla familjemedlemmar, inklusive personen med psykisk ohéalsa far
kunskap, fardighet och stod for att fungera battre i det dagliga livet och for att uppna deras

personliga mal (Lorenza, Andrea, Claudio, Corrado, & Mario, 2006).

1.4.6 Anhdriga som en resurs for personer med psykisk ohélsa

Inom forskning kring psykisk ohalsa aterkommer anhdrigas belastning; socialt, ekonomiskt och
psykiskt. Det finns mindre forskning om hur anhériga kan vara en resurs for personer med
psykisk ohalsa. Socialstyrelsen har gjort en studie som ar inriktad pa personer som upplevt
anhoriga som ett socialt, praktiskt och emotionellt stod i aterhdmtningsprocessen. Dar
presenteras deras erfarenheter av vad som har hjélpt och hur anhériga har bidragit till
aterhamtning. Resultatet av studien visar att anhoriga som “finns kvar och stéller upp” ar
betydande vid aterhamtning. Graden av hjalp fran de anhoriga ar individuell och foranderlig
men det betydande &r att de finns dar. Relationsmassigt spelar kvalitén pa relationen storre roll
an relationen i sig. Vanner och andra som star ndra kan vara lika betydelsefulla for
aterhamtning som anhoriga. Begreppet narstaende kan vara anvandbart da det syftar till
relationens betydelse for individen. For individen &r det viktigt att sjalv fa avgéra vem man
pratar med och om vad. Till exempel kan professionella ibland utgéra ett viktigt komplement
till narstaendes stod (Denhov, 2002).

| studien aterkommer betydelsen av sociala relationer, och som namnts tidigare kan sjukdom
leda till brist pa social gemenskap (Ewertzon & Forssell, 1999). Intervjupersonerna i studien
led ofta av ensamhet och isolering dar anhdriga ibland var den enda sociala kontakten.
(Denhov, 2002).



2. Metod

For att fa en teoretisk grund till problemomradet har relevant forskning inhamtats.
Artikeldatabaserna som anvants har till storst del varit CSA Social Sciences och Psyclinfo.
Sammanlagt har fjorton artiklar anvénts. UtOver den information som artiklarna gav har
litteratur och elektroniska kéllor samt en projektredovisning fran Socialstyrelsen anvants.
Sokorden for relevanta traffar har varit: care*, client, family*, mental disorder, mental health,
relative*, participate*, psychiatric care, psychoeducation, Sweden och treatment. Kombinerat
gav sokorden allt ifran 1 till 2743 traffar. Nar sokningen gav manga traffar har sokorden

anpassats for att fa fram relevanta artiklar.

I denna studie ligger fokus pa undersokningspersonernas upplevelser och forstaelse av varlden
utifran deras subjektiva utgangspunkter. For att fa forstaelse for personernas subjektiva
upplevelser har datainsamlingen skett genom kvalitativa forskningsintervjuer (Kvale, 1997).
Intervjuerna har varit halvstrukturerade, vilket innebar att intervjupersonerna fatt svara fritt
samtidigt som intervjufragorna kretsat kring problemomradet (for intervjuguide, se bilaga 1.).
En del av svaren har foljts upp med ytterligare spontana fragor for att fa djupare forstaelse, men
som samtidigt holl sig inom ramen for rapportens syfte. Fragorna har stallts pa ett sadant satt
att personen kunnat svara sa dppet som mojligt och har formulerats for att undvika ledande
fragor (Repstad, 1999). Se bilaga 1. for intervju Material har dven inhamtats fran relevant

forskning.

Urvalet av undersokningspersoner var strategiskt, vilket innebar att vi valde en organisation,
Riksforbundet for social och mental hdlsa — RSMH, dar det finns mycket kunskap kring
rapportens syfte. Kortfattat arbetar RSMH for att manniskor med psykisk ohalsa ska fa
forutsattningar for att komma tillbaka till ett bra liv. Fokus ligger bland annat pa att personer
med psykisk ohalsa dr experter pa sina egna upplevelser och att de ska ha inflytande 6ver sin
egen vérd och behandling®. Vid den forsta kontakten med en informant pA RSMH Stockholm
via telefon och e-post formedlades information kring syftet med rapporten. Det foértydligades
att intervjupersoner som genomgatt nagon form av vard eller behandling pa grund av sin
psykiska ohélsa soktes. Det fortydligades dven att medverkan var helt och hallet frivillig samt
att allt intervjumaterial behandlas konfidentiellt. Typ av psykisk ohélsa, kon, etnicitet eller

alder var irrelevant da rapporten syftar till intervjupersonernas upplevelser kring amnet.

® http://www.rsmh.se/om rsmh.shtml




Informanten kontaktade personer i Stockholmsomradet som uppfyllde kriterierna och som
kunde tankas stalla upp. Detta skedde genom ett sa kallat snobollsurval (Halvorsen, 1992).

Darefter genomforde vi tva kvalitativa intervjuer.

For att kunna utfora intervjuerna sa forutsattningslost som majligt och for att undvika att var
forforstaelse kring intervjupersonerna skulle farga intervjun stilldes inga fragor kring
exempelvis specifik diagnos. Repstad (1999) skriver att valet av miljo kan paverka utkomsten
av intervjun. Det &r viktigt att kunna tala ostort och att vara i en miljo dar respondenten kan
kénna sig hemma. Informanten foreslog att intervjuerna kunde genomféras i en av RSMH:s
lokaler, nagot som gynnade en avslappnad stamning och en miljo som intervjupersonerna
kande till. For att vi skulle kunna koncentrera oss sa mycket som mojligt pa intervjun och
samtalet sa spelades allt in med en digital diktafon. Den hade en inbyggd mikrofon som tog

upp ljudet bra. Det var en liten, diskret apparat som inte utgjorde nagon distraktion.

Intervjuerna skrevs ut ordagrant med pauser och liknande for att fa med kénslan fran intervjun i
texten. Texten lastes forst igenom i sin helhet for att fa en 6verblick av intervjun och sedan togs
karnpunkterna i varje stycke ut for att fa ett 6verskadligt material. Materialet bearbetades i sin
helhet for att inte forbise viktig information. Dérefter gick vi vidare med material som var
relevant for rapportens syfte, det vill sdga material som rérde fragestallningarna. Detta material
har varit grunden i var analys. Dar har vi inom omradet dven anvant oss av relevant forskning
for att skapa ett sammanhang och en bredare bild av situationen. Med utgangspunkt fran bada
dessa kunskapskallor har vi tolkat materialet utifran vart syfte. Tolkningarna ar subjektiva och
utifran var specifika verklighetsuppfattning, vilket innebar att tolkningarna troligtvis skulle ha

sett nagot annorlunda ut ur en annans synvinkel.

2.1 Etiska riktlinjer

Undersokningspersonerna har fatt informerat samtycke, vilket innebar att de fick information
om studiens generella syfte och att deltagandet var frivilligt med mojlighet att dra sig ur nar
som helst. Det forsakrades att personerna stallde upp pa intervjun av egen fri vilja och inte pa
grund av en eventuell beroendestélining gentemot informanten. Intervjuns upplagg redogjordes
for innan start. Bandinspelning godk&ndes samt att informationen fick anvéndas till forskning.
Intervjupersonerna blev garanterade att materialet skulle behandlas konfidentiellt och att
banden fran intervjun raderades efter att de skrivits ut. Ingen férutom informanten och

forfattarna skulle kunna identifiera vem som deltagit i studien. De etiska 6vervdganden som



gjordes ber6rde huruvida intervjupersonerna skulle kunna uppleva nagra negativa
konsekvenser av att delta i undersokningen (Kvale, 1997). Nagra sadana upptéackte vi inte.
Funderingar kring om fragorna skulle upplevas kansliga uppkom fore intervjuerna och
eftersom vi inte hade nagon som helst forkunskap om intervjupersonerna sa bestamde vi oss for
att "kanna av” vad som var lampligt under intervjusituationen. Val dar stélldes alla de fragor
som planerats utan att behdva pressa eller stressa intervjupersonerna som svarade till synes

obesvdrat.

2.2 Metodproblem

Det insamlade materialets innehall har paverkats av att vi har intervjuat tva personer, vilket &r
en uppbar begrénsning. Om fler intervjuats eller om andra deltagit hade materialet férmodligen
sett annorlunda ut och antagligen fatt storre variation och bredd. Andra omstandigheter som
kunnat paverka resultatet ar att vi inte tagit hansyn till faktorer som alder, ort, kdn, etnicitet,
klass och typ av psykisk ohdlsa etcetera. En annan faktor som kan ha spelat in var att det var
just vi som genomforde intervjuerna, vilket kan ha haft saval positiv som negativ inverkan pa
hur mycket intervjupersonerna delade med sig av sina erfarenheter. Var forforstaelse kring
amnet har varit viktig. Vi har kommit i kontakt med &mnets relevans genom en praktikperiod i
Indien, dar vi besokte ett institut for psykologisk hélsa och ett mentalsjukhus. UtGver det har vi
genomgatt kursen socialpsykiatri med kurslitteratur samt gastforelasningar under termin sex pa
socionomprogrammet. Vi har dven gjort en forskningsoversikt kring amnet. Var forforstaelse
paverkar troligtvis hela forskningsprocessen, allt ifran inhdmtandet av material for tidigare

forskning till det slutgiltiga resultatet av rapporten.

Nagot som ocksa bor diskuteras ar hur rapporten har paverkats av vart val att inte skilja pa
personer som har eller inte har aterhamtats fran psykisk ohalsa. Fragan som vi, liksom Denhov
(2002), har stallt oss &ar hur pass tillforlitliga "psykiskt sjukas” berattelser &r? | denna rapport
gor vi liknande antagande som Denhov (2002) som menar att “personer med pdgdende
allvarlig psykisk storning har fungerande sidor och unika erfarenheter som bor tas till vara,
dven om det blir méjligt forst i efterhand” (5.10). | var rapport har vi inte gjort nagon atskillnad
om personer har aterhamtats eller inte eftersom vi ansag att de oavsett skulle kunna bidra med

vardefull kunskap och erfarenheter.



3. Resultat och analys

For att resultat och analysen ska vara sa lattillganglig som mojligt, har vi delat upp den i olika
teman. De olika teman uppkom nar vi gick igenom de utskrivna intervjuerna, bade utifran
intervjuguiden och relevanta sidospar. Dessa temaomraden har varit intressanta for vart
problemomrade och kommer att belysas narmre nedan. Vid indelningen av teman har vi dven
haft tidigare forskning i atanke for att kunna belysa materialet fran intervjuerna ur en annan
synvinkel. De olika teman som presenteras ar; Bakgrund, Privat stod — en betydande faktor, Att
fa vilja sjdlv, Utomterapeutiska faktorer, Uppmuntran till ndrstdendes delaktighet, Stod kring
informationssokning, Tillfillen att dela med sig av upplevelser och erfarenheter, och till sist
Hur ska ett samarbete mellan parterna se ut? FOr att fortydliga materialet och
intervjupersonernas upplevelser har direktcitat anvants. Trots indelningen vill vi understryka att

teman hor samman och inte ar helt fristdende fran varandra.

3.1 Intervjupersonernas bakgrund

Intervjupersonerna har erfarenhet av olika typer av vard, behandling och Gvriga insatser.
Darmed har de betydande kunskap och erfarenheter kring rapportens problemomrade. Exempel
pad det som namnts i intervjuerna ar 6ppen- och slutenvard inom psykiatrin med medicinsk
behandling och stodsamtal, kommunalt boendestdd, olika terapiformer och boende pa
behandlingshem. Tillsammans har intervjupersonerna genomgatt en stor variation av
behandlingsformer och blivit diagnostiserade. En utav intervjupersonerna fick reda pa sin
diagnos genom att sjalv l&sa sin journal, en diagnos som intervjupersonen inte k&nde igen sig i.

"Det kinde jag som en utmaning. Antingen skulle jag bevisa att jag hade
diagnostiserats fel eller skulle de behova omvdirdera vad det tillstandet innebdr, sd jag
gjorde forsok med att sluta med medicinen.”

Den andra intervjupersonen fick ocksa en sa kallad kronisk diagnos och det formedlades att
intervjupersonen inte skulle bli frisk. I samband med diagnostiseringen upplevdes en kansla av
hopploshet. Det finns dock forskning som visar pa att personer kan aterhamta sig aven fran sa
kallade kroniska diagnoser. Topor (2004) pavisar att sa manga som ungefar tva tredjedelar av
de personer som har diagnostiserats med en diagnos av kronisk karaktar aterhamtar sig. Inom
psykiatrin finns en viss skepsis till detta vilket kan forstas med att kontakten med psykiatrin
upphdr da personen ar aterhamtad. Det har visat sig att aterhamtning inte enbart har samband

med specifika insatser fran psykiatrin. Andra faktorer paverkar ocksa vid aterhamtning, sa som
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sociala faktorer och bemétande utanfor de professionella ramarna. WHQO® har visat att
aterhamtning sker i storre utstrackning i utvecklingslanderna an i vastvarlden och det finns
olika hypoteser om varfor det & sa. En utav hypoteserna baseras pa familjestrukturen i
utvecklingslanderna. Dar lever manniskor ofta i storfamiljer, flera generationer bor tillsammans
och belastningen det innebar att en familjemedlem lider av psykisk ohalsa kan fordelas pa flera
olika personer (Topor, 2004). Forutom vard och behandling &r alltsd sociala relationer

betydande for personer med psykisk halsa.

3.2 Privat stod — en betydande faktor

Intervjupersonernas upplevelser av narstaendes delaktighet i vard och behandling skiljer sig at.
Den ena intervjupersonen anser inte att narstadende har varit séarskilt delaktiga alls medan den
andra har haft narstdende som exempelvis deltagit i familjeterapi. Daremot namns det
genomgaende att privat stod ar betydande och viktigt. Narstdende har varit alltifran ett
vardagligt stod och en trygghet till att ha hjalpt till praktiskt med att exempelvis strukturera
vardagen eller ha utfort husliga sysslor och liknande.

Utan att forringa den delaktighet som skett inom varden forflyttades fokus i intervjuerna fran
narstaendes delaktighet inom vard och behandling till privat stod ganska snart. Manga personer
med psykisk ohalsa lagger stor vikt vid sina anhdriga och andra viktiga sociala relationer pa ett
praktiskt, socialt och emotionellt plan. Narstaende som finns kvar nar de negativa
konsekvenserna av den psykiska ohdlsan ar stora, har en avgérande roll for den drabbade
(Denhov, 2002). Att narstaendes privata stod ar viktigt framkom &ven i intervjuerna:

“Ja, de (ndrstdende) har inte deltagit sa mycket i vard och behandling, men jag har
kontakt med dem och vi har positiv kontakt med varandra. Jag har mdnga vinner, som
jag hjdlper och som hjdlper mig.”

“"Han (ndrstaende) har varit vildigt, eller inte alls inblandad egentligen, men han har
alltid funnits ddr pa det viset. Han finns ddr och det har alltid funnits tak over huvudet
och kan ge mig mat i magen, det har varit som en trygghet. Aven om jag inte haft
ndgon annan stans att ga sd kan jag alltid dka dit. Och det har hjdilpt mig, det dr ju
inte en behandling i sig i for sig men det har dndd varit en stottning.”
Intervjupersonerna fokuserar bada mer pa upplevelsen kring privat stod av narstaende och
inte stod inom vard och behandling. En namner narstaende som varit med pa familjeterapi,
men mer som ett faktum att personen varit dar. Det forklaras inte i lika positiva ordalag

som det privata stodet. Vad det beror pa kan troligtvis ha flera orsaker. Att ha med

® World Health Organization
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narstaende i vard och behandling kanske upplevs som ett dverflodigt stod men det kan
ocksa vara sa att det inte har funnits utrymme for narstdende att delta. Om inte
delaktigheten ar anpassad for bada parter ger det formodligen inte en optimal upplevelse.

3.3 Att fa valja sjalv
Genom att ga igenom intervjuerna blir det patagligt att narstaendes delaktighet &r bra men inte i
alla situationer. For den ena intervjupersonen har det i perioder funnits konflikter och da har det
varit bra att narstaende inte varit med. Det &r viktigt att fa valja sjalv. Det framkommer ocksa
att professionella bor lyssna till individuella behov som kan férandras over tid. Det bor dven
finnas en lyhordhet infor att relationer &r dynamiska och kan forandras.

”Sa jag tror att man far ta det vildigt mycket; hur kinns det hdr for dig just nu?...

Det ligger manga konflikter i bakgrunden hos familjer och personer med psykisk

ohdlsa. Och dd dr det ju viktigt att man tar personlig hdansyn till det. Jag vet manga

som har blivit pdtvingade familjesamtal bara for att det dr sd punkt. Det spelar ingen

roll om farsan varit jdtteelak...”
Att det finns faser i relationer och att behovet av narstaende ser olika ut beskriver dven Denhov
(2002) som vidare beskriver att samma narstaende kan vara onskvérd inom ett omrade men
odnskad inom ett annat. Inom psykiatrin i Australien kan personal kénna sig kluven infér vems
behov de ska tillgodose eftersom behoven kan se olika ut for brukare och anhdriga (Goodwin
& Happell, 2007). En utav intervjupersonerna i var rapport menar att det ar svart for narstaende
da de inte riktigt vet hur det &r, utan oftast bara ser resultaten och inte orsakerna bakom. Det
finns forslag pa hur anhorigas medverkan och delaktighet ska forbattras, bland annat genom att
utOka utbytet av information. Ett annat forslag ar att ge brukaren stérre moéjlighet att involvera
familjen, genom exempelvis familjeterapi (Lakeman, 2008). Hultsjo et al., (2007) visar att
behoven ser olika ut, en del patienter foredrar att familjen inte ar delaktig i varden.
Sammantaget visar forskning att behov ar olika Gver tid och skiljer sig at hos brukare saval som
hos narstaende. Personal inom vard och behandling bor darfor ta hansyn till personliga behov.
Behandling har formodligen storre verkan nér individen sjalv ar engagerad och har en positiv
forvantan pa utkomsten. Narstaende kan vara en stodjande faktor och som namnts i tidigare
forskning har de fatt ckade skyldigheter och ansvar att delta i vard och behandling. Eftersom
relationer &r dynamiska blir det dock komplicerat att applicera fardiga behandlingspaket. Om
dessutom individ och narstaende stravar efter att uppfylla olika mal och behov skapas en vidare
problembild. Intervjupersonen menar att det ar svart att vara narstaende eftersom de ser till

resultaten istéallet for att forsta kanslan bakom. Forskning visar att det behGvs nya strategier for
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att forbattra narstaende delaktighet i vard och behandling, da bland annat genom utbyte av

information.

3.4 Utomterapeutiska faktorer
Denhov (2002) pavisar att den utomterapeutiska faktorn sociala relationer vardesatts hogt vid
aterhamtning. Nagot som &ven visade sig i denna rapport da en utav intervjupersonerna
upplever att utomterapeutiska faktorer, sa som narstaende och arbetsliv, har paverkat personens
maende positivt.
”...det kdnns som om anhoriga och vinner och arbetsliv har hjdlpt mig mer dn vad
psykiatrin har gjort for jag har haft vildig otur ddr, har inte hittat rdtt.”
Den andra intervjupersonen upplever sig aldrig ha blivit illa bem6tt inom psykiatrin;
“Jag kdnner aldrig att jag har blivit trakasserad eller illa bemdétt eller sd, det har jag
aldrig kint. Men det dr mojligt att jag smorar lite grann med dem ocksa 'skratt’. For att
Jjag inte vill komma i klinch med dem. Sa att det dr en form av diplomati.”
En utav intervjupersonerna upplever att psykiatrin har haft dalig tajming med terapi. Néar
behovet varit som storst har det inte funnits resurser och nér resurserna fanns, fanns inte
behovet. Erbjudandet om terapi kom for sent. Intervjupersonen upplever sig inte ha kunnat vara
med och paverka sin egen vard och behandling. Istéllet ar upplevelsen att personal inom
psykiatrin har lyssnat men att de dnda bestamt i slutandan. De har till exempel inte kunnat
erbjuda kognitiv beteendeterapi efter intervjupersonens onskemal utan istallet hanvisat till

bristande resurser.

I likhet med tidigare forskning har utomterapeutiska faktorer som narstaende och arbetsliv varit
hjalpsamma for den ena intervjupersonen. Samma person har inte upplevt ett sa kallat
brukarinflytande inom vard och behandling. Dessutom har psykiatrin haft dalig tajming. Den
andra personen upplever sig ha blivit val bem6tt inom psykiatrin, men inte helt utan egen

anstrangning.

3.5 Uppmuntran till narstaendes delaktighet

Den ena intervjupersonen upplever ingen uppmuntran fran psykiatrin till narstadendes
delaktighet, det har varit pa eget initiativ att ha med nérstdende pa besok. Bada
intervjupersonerna har upplevt nérstaendes delaktighet positivt, nar det funnits behov och
mojlighet for deltagande. En intervjuperson upplever att narstaende inte har kunnat vara med

och paverka for att fa igenom intervjupersonens onskemal. Narstaende har antingen fatt hora att
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de inte har med saken att gora, att det ar upp till intervjupersonen sjalv eller sa har for mycket
ansvar lagts pa narstaende. Enligt intervjupersonen borde huvudansvaret ligga hos psykiatri
eller kommun. Exempelvis borde inte en narstaende beh6va agera boendestodjare.

“Tanken dr ju att det ska vara fika (nérstaende emellan), ha det trevligt vilket det har
varit mer nu i och for sig. Men ndr jag behévde boendestéd sa var det ofta hon
(ndrstdende) som fick ga in och gora det jag inte orkade.”
Som namnts tidigare framhaver Socialstyrelsen vikten av att anhorigvard forblir ett
komplement och inte ett alternativ till socialtjinstens och psykiatrins insatser.
Intervjupersonens upplevelser av sina narstaendes delaktighet i vard och behandling visar pa en
annan verklighet. En forklaring till att samarbete och delaktighet inte fungerar for anhoriga kan

bero pa bristande samarbete inom vardapparaten (Goodwin & Happell, 2007).

Personal inom psykiatri och kommun har inte pratat med narstaende i forsta hand utan
respekterat att intervjupersonen ar vuxen och fokuserat pa denne i forsta hand. Nar narstaende
har varit mer engagerade, har dock intervjupersonen ibland fatt hora att man inte ska ha nagon
med sig, det har hdnt vid exempelvis lakarbesok.

"De skyller pa sekretess manga ganger. Om jag tar dit personen sa ska det vara
okej... Men som det var da, sd orkar man ju inte direkt gda in och detaljprotestera mot
att det inte dir sd sekretessen fungerar. Aven om jag visste det, sd blir det, ja, ja, han
far vdl sitta i vintrummet dd. Man hamnar ju ofta tyvirr, man kdnner sig i underldge.
Sen att man egentligen inte dr det, men man mar ddligt, orkar inte och man kdnner
sig uteldmnad. Hdr gdr man och klarar inte av att géra ndgonting. Sd det dr ldtt att
man inte stdar upp for sina rdttigheter.”

Professionella inom psykiatri och kommun har enligt intervjupersonerna inte uppmuntrat
narstaende att vara delaktiga inom vard, behandling och 6vriga insatser, ibland har de till och
med uteslutits med hanvisning till sekretess. Detta trots att personen sjalv aktivt velat ha med
narstaende och att anhoriga sedan psykiatrireformen fatt ta storre ansvar. Att en narstaende fatt
agera boendestddjare gar emot Socialstyrelsens riktlinjer. Som tidigare namnts kan hdg

belastning hos en narstaende leda till att bade de och personen med psykisk ohélsa mar samre.

3.6 Stdd kring informationssékning

Som beskrivits tidigare ar information och psykoutbildning viktigt for bade personer med
psykisk ohalsa och dess narstaende. Det ar viktigt bade gallande forstaelse for psykisk ohalsa
och for ett givande samarbete mellan alla parter. Nar den ena intervjupersonen var yngre var

information om psykisk ohélsa, medicin och dess biverkningar hos psykiatrin mycket liten.
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Idag tar personen ofta reda pa information om medicin och dess biverkningar genom att lasa
FASS’. Med den senaste medicinen har dock lakaren beskrivit dess verkan och biverkningar.
Den andra intervjupersonen har ocksa en upplevelse att ha fatt alldeles for lite information om
sin psykiska ohélsa;

“Det tog tva dr innan jag fick reda pa vad jag hade for diagnos och det dr dnda inte
en utav de hemskare diagnoserna sd att sdga. Men pa den avdelningen eller pd den
Oppenvardsmottagningen sd var, sd tyckte de att den var obotlig vilket i for sig kan
vara lite vettigt. Men samtidigt, det dr ju bra att veta vad man har. Och jag hdvdar ju
att det inte finns ndgot som dr obotligt, det kan ta mer eller mindre lang tid. Jag
kéinner att jag skulle vilja ha haft mer information om vad som finns runt omkring.”

Information om sin psykiska ohélsa har bada intervjupersonerna till storsta del sokt sjalva utan
stod av professionella.

“Det (informationssokningen) var helt pa eget bevdg 'skratt'. Jag har ett helt bibliotek
hemma med bécker som ror psykologi och psykiatri, filosofi, och lite religion och
biologi. Naturlira och sa.”

En intervjupersons upplevelse &r att narstaende ibland har fatt mer information kring psykisk
ohélsa an vad personen sjalv har fatt. Intervjupersonen tycker att det kan vara bra att fa olika
typer av information men att det ar mycket som man ska veta bade som narstaende och som
drabbad. Tidigare forskning visar att anhdriga och personer med psykisk ohdlsa upplever brist
pd information om vard och behandling inom psykiatrin i Australien, men ocksa att de
efterlyste olika information (Goodwin & Happell, 2006). En forklaring for bristande
information bland personal inom psykiatrin i Australien var problem kring konfidentialitet. Det
innebér att personal inte kan férmedla information om inte patienten sjalv godkanner det
(Tyson et al., 2001). En intervjuperson har saknat information om bland annat alternativa
behandlingar till det som erbjods. Vilket utbud som fanns tog personen reda pa sjalv, detta utan
professionellt stod i informationssékningen.

”I vissa ldgen kunde man komma till att du kan fd hjilp om du ringer det hdr
telefonnumret och jag har fobi for telefon. Jag har jdttesvart att ringa folk, svara gar
ibland. Men ah, da var det att jag kom dit men inte lingre. Hade jag da haft en
kontaktperson som sagt jamen vad kul att du har hittat det hdr, da kan vi ringa det
tillsammans...”

For att andra i liknande situationer ska fa mer information ar en utav intervjupersonerna
engagerad i en forening. Foreningen forsoker sprida information om psykisk ohdlsa hos

instanser som psykiatrin. Nar de forsoker na ut med sin information upplevs ett motstand.

" FASS (Farmaceutiska Specialiteter i Sverige) ar en uppslagsbok om alla lakemedel som &r godkénda i Sverige.
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Personal inom psykiatri och behandling tar inte reda pa vilken typ av forening de ar och

darmed kan de inte hanvisa andra personer till féreningen.

En intervjuperson upplever att det funnits professionellt stod aven om det inte alltid varit fran
psykiatri och kommun. Framfor allt har en studie- och yrkesvégledare stottat och blivit glad
varje gang intervjupersonen varit dar, &ven om det varit ofta da intervjupersonen avslutat kurser

och liknande i fortid.

Upplevelsen kring information av professionella om sin psykiska ohélsa har varit mycket liten.
Bada intervjupersoner har istéllet sokt information pa egen hand. Det har inte alltid upplevts
som enkelt eftersom det finns granser for vad en person med psykisk ohdlsa kan bemaéstra,
exempelvis ett telefonsamtal trots fobi. Vilken sorts information intervjupersonerna sokt har
skiljt sig at, ndgot som ocksa tyder pa individers olika behov. Som namnts innan visar tidigare
forskning att det inte alltid uppméarksammas att narstaende och individen efterlyser olika
information. En intervjuperson upplever att det &r positivt att det ges olika information men
mycket bor bada parter fa information om. Samtidigt upplever intervjupersonen att narstaende
ibland fatt mer information om psykisk ohalsa. Forskning har dock visat att information och

psykoutbildning upplevs som ett stéd.

3.7 Tillfallen att dela med sig av upplevelser och erfarenheter

Det &r inte alltid personer med psykisk ohalsa vill dela med sig av allt med sina narstaende.
Aven om narstdende ar betydande s kan professionella utgéra ett viktigt komplement.
Professionella har bade distans till och kunskap om psykisk ohdlsa. Om personer med psykisk
ohdlsa har behov att dela med sig av upplevelser ar det betydande att det finns utrymme.

“Ofta finns det for lite tid (att prata om upplevelser och erfarenheter). Personal kan
upplevas som att de dr stressade och de har inte tid... och visst du far dina 45 minuter
och dd dr tiden slut och har du dd rakat komma in pd ett dmne som du kanske behover
fem minuter till sa, da dr det ofta nej nu dr tiden slut...”

Déremot finns mojligheter att prata om erfarenheter med andra i liknande situationer, forutsatt
att det finns nagon forening, trafflokal eller liknande. Tyvarr tror intervjupersonen inte att alla

kommer sa langt, utan sitter hemma och vet inte vart de ska vanda sig.

| fraga om att prata om egna erfarenheter inom psykiatrin skiljer ena intervjupersonen praktiska

och personliga problem at. Intervjupersonen har fatt praktiskt stod fran psykiatrin, som ror
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boende, medicin och kontaktman. De personliga problemen tas endast upp med en privat

psykolog.

Héar kan man urskilja en viss skillnad mellan intervjupersonerna dar den ena upplever att
professionella ofta har for lite tid, att de inte gar utanfor ramarna. Den andra intervjupersonen
daremot har gjort en viss skillnad och pratar om sina personliga problem med sin privata
psykolog i stallet. Mojligheten att prata med andra i samma situation &r enligt den ena
intervjupersonen avhangigt pa om man vet vart man ska vanda sig, nagot alla kanske inte gor.
S& mojligheterna tycks finnas dar bara personen sjalv orkar och kan ta for sig, nagot som

kanske inte ar alldeles sjalvklart for personer med psykisk ohalsa.

3.8 Hur ska ett samarbete mellan parterna se ut?

Vi stallde fragan hur intervjupersonerna sjilva vill att ett samarbete mellan brukare,
professionella och narstaende ska se ut. Det framkom tydligt att den ena intervjupersonen ser
psykiatrin som en instans for medicinsk behandling. Intervjupersonen upplever ett stod fran
psykiatrin med de praktiska och materiella problemen, de innersta problemen anses de inte ha
utbildning for. Intervjupersonen menar att psykiatrisk forskning gar ut pa att utforska gener och
neuroleptika. Detta anser intervjupersonen dr synd och menar att de som avviker fran
genomsnittet lattare rakar ut for kriser da samhallet ar likriktat. De avvikande far inte vérlden
att stimma. Intervjupersonen anser att det inom psykiatrin behdvs flexibilitet och en mer

holistisk syn pa manniskan.

Den andra intervjupersonen namner ocksa flexibilitet;

“Det jag behover ndr jag behéver det. Man ska inte behéva ha nagra fasta ramar. Nu
ska vi ses klockan fyra varannan vecka. Utan man ska kunna dndra efter behov, for det
kan dndras snabbt ndr man har psykiska problem. Ena veckan kan jag ma jdttebra och
tycka att allting funkar, sen sa kan det hinda ndgonting och dd kan jag ligga i sdngen
och grata en dag. Eller att alla ska kunna ha den ndstan jourhavande medmdnniskan.
Nej men man (inom vard och behandling) ska kunna vara oppna for fordndringar.”
Vad bada intervjupersonerna efterlyser i ett samarbete &r flexibilitet, Gppenhet och insatser som
ar behovsbaserade. Har ar ocksa brukarinflytandet viktigt da ett samarbete antagligen fungerar
bast da personen det géller far ha inflytande 6ver dess struktur. Genomgaende, dels i tidigare
forskning och dels i den hér studien, verkar inte samarbetet vara helt tillfredsstallande.
Eventuellt beror det pa bristande resurser, pa dalig kommunikation eller kanske till och med for

att man inte lyssnar pa de personer det berér mest - brukarna.
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3.9 Slutsats

Den ena intervjupersonen upplevde att arbetsliv och narstaende ibland har varit till storre hjalp
an vad psykiatrin har varit. Intervjupersonerna fokuserar bada mer pa upplevelsen kring privat
stod av narstaende och inte stod inom vard och behandling, vilket kan ha flera orsaker.
Narstaendes delaktighet kanske inte uppmuntras tillrackligt, eller ar konstruerat sa deltagandet
inte kan utforas pa ett tillgodogorande satt for individen och de narstaende. Tidigare forskning
och intervjupersonerna ger en bild av svarigheter for narstaende att delta i vard och behandling
pa flera olika satt. Professionella har ibland uteslutit narstaende med hanvisning till sekretess,
det trots personens medgivande och ett 6kat ansvar for narstaende i vard och behandling. Att
narstaende och personer med psykisk ohélsa ibland stravar efter att uppfylla olika behov blir
ocksa en svarighet. En svarighet som kraver ett flexibelt forhallningssatt. Det finns dven
strukturella hinder for narstaendes delaktighet s som bristande information om psykisk ohélsa.
Intervjupersonerna har sjalva fatt soka information utan stod fran professionella. En slutsats
som formodligen kan dras utifran intervjupersonernas upplevelser ar att eget initiativ ar
betydande. Genom eget initiativ kan alternativ behandling eller betydande information om
psykisk ohdlsa finnas. Samarbete och kommunikation mellan brukare, professionella och
narstaende skulle antagligen underlattas vasentligt om det fanns psykoutbildning och
information. Samt om individuella behov tillgodoses och om néarstaendes betydelse

uppmaéarksammas.
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4. Diskussion

Det finns inte s& mycket forskning om narstaendes delaktighet utifran ett brukarperspektiv men
mycket av det vi kommit fram till i denna studie gar i linje med den tidigare forskningen.
Denna rapport visar att personer som lider av psykisk ohélsa har betydande kunskap om sin
situation. 1 var rapport har vi inte gjort nagon skillnad om personen &r aterhamtad eller inte. Vi
anser att personen besitter vérdefulla erfarenheter som bor tas tillvara. Kunskapen kan
forslagsvis anvandas for att skapa riktlinjer som kan hjélpa andra i liknande situationer. Med
hjalp av brukares egna upplevelser kan det eventuellt byggas upp en struktur som mojliggor
flexibla och individuella I6sningar inom flera delar av den sociala praktiken. Personer som lider
av psykisk ohalsa ar ingen homogen grupp. Liksom behovet av stod skiljer det sig at nar det

galler upplevelsen av narstaendes delaktighet inom vard, behandling och évriga insatser.

Narstaende har stor betydelse for bada intervjupersonerna, nagot som overrensstammer med
tidigare forskning. Trots att denna rapport har fokus pa narstaendes delaktighet inom vard och
behandling, visade det sig att intervjupersonerna lade storst vikt vid narstdendes privata stod.
Vi tror inte att intervjupersonernas behov och efterfragan av narstaendes delaktighet inom vard
och behandling ar obefintligt. Vi formodar snarare att strukturen inte tydliggor narstdendes
delaktighet som en synlig valmojlighet. Detta bland annat eftersom ingen utav
intervjupersonerna upplever att professionella har uppmuntrat till delaktighet. Professionella
ser eventuellt inte narstaendes delaktighet som en majlighet att forbattra vard och behandling,
vilket skulle kunna ha flera forklaringar. Hos intervjupersonerna och i tidigare forskning finns
tendenser att systematiska hinder forsvarar ett optimalt deltagande. Det verkar finnas behov av
att fortydliga narstaendes roll inom vard och behandling. Det verkar ocksa som praktiken
skiljer sig fran Socialstyrelsens direktiv; att narstaende ska vara ett komplement och inte ett
alternativ till psykiatrins och kommunens insatser. Intervjupersonerna upplever att narstaende
ofta har fatt for mycket ansvar eller blivit helt avvisade. Kanske &r det sa att narstaende blir ett

alternativ dér professionellas insatser inte racker till.

Intervjupersonerna upplever inte att det finns mojligheter att dela med sig av sina erfarenheter
med professionella utanfor avsatt tid. Eget initiativtagande verkar vara l6sningen for att fa det
stod som behdvs. Initiativtagande &r kanske nagot som personer med psykisk ohélsa inte har

energi for. Paradoxalt nog verkar det som personer maste vara starka i sin psykiska ohalsa.
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I rapporten finns tendenser att teori och praktik inte alltid dverrensstammer. Exempelvis har
bada intervjupersonerna fatt sa kallade kroniska diagnoser. Det trots att det finns forskning som
visar att manga personer med allvarlig psykisk ohdlsa aterhamtar sig. Det kanske finns
tendenser till bristande forstaelse och information mellan professionella och brukare. Dock vet
vi inte nar intervjupersonerna diagnostiserades och hur kunskapslaget sag ut. Med den kunskap

som finns idag finns det eventuellt storre anledning att férmedla hopp.

Ingen utav intervjupersonerna har fatt nagot professionellt stod i informationssékning kring sin
psykiska ohalsa. De har inte heller fatt psykoutbildning, som kan raknas som rehabiliterande,
men intervjuerna tyder pa att bada efterlyser den typen av information. Intervjupersonerna har
istallet inforskaffat information pa egen hand. Typen av information de eftersokt har skilt sig at
betydligt och vi sag stora individuella skillnader i behov och efterfragan. Utifran intervjuerna
kan vi dra slutsatsen att information ar viktigt for bada intervjupersonerna. Den ena har ett "helt
bibliotek” hemma och den andra &r engagerad i att exempelvis dela ut information till andra i
liknande situationer. Det bor darfor finnas en medvetenhet for att vidareutveckla
professionellas information om psykisk ohélsa. Forskning visar att brukare och narstaende har
olika behov gallande information. En intervjuperson i denna rapport menar att det kan vara bra
att fa olika information, men mycket information behover vara samma. Var rapport visar att
intervjupersonen upplever att narstaende ibland fatt mer information &n vad intervjupersonen
sjalv har fatt. Vilket gar emot forskning som visar pa att information till narstaende ar
betydande, men det vager tyngre att lyssna till brukaren. For att skydda den drabbades integritet
finns bland annat sekretess. Om brukaren inte vill att professionella ska delge narstaende
information sa kan de inte gora det. Bristande information till narstdende ar darmed mer
lattforstaeligt an bristande information till brukare. Daremot om brukaren sjalv godkanner och
efterfragar narstaendes delaktighet, som den ena intervjupersonen gjort, borde det strukturella
hindret for information upphora. | var rapport ser vi att brukarens godkénnande inte &r
tillrackligt. Kan det vara sa att brukarens vilja inte vager sérskilt tungt trots att det ar den som

blir berord?

Utomterapeutiska faktorer & gynnande for personer med psykisk ohalsa, vilket vard och
behandling formodligen skulle kunna anvénda sig utav. | lander dar manniskor ofta lever i
storfamiljer, det vill sdga flera generationer som bor tillsammans, ar det mojligt att fordela
belastningen for narstaende pa flera olika personer. Enligt forskning sker aterhamtning ocksa i

storre utstrackning i dessa lander. | Sverige dar vi oftast inte lever i storfamiljer kan sjukdom
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istallet leda till social isolering, bade for personer med psykisk ohélsa och for deras narstaende.
Forskning har kommit fram till att professionella bor uppmana bada parter att utoka sitt sociala
natverk men vi ser ocksa att det skulle vara positivt om vard och behandling implementerade
detta. I och med psykiatrireformen och narstdendes dkade ansvar tycker vi att det redan borde
finnas utrymme for narstaendes delaktighet och att utoka det sociala natverket. En utav
intervjupersonerna upplevde arbetet som en stodjande faktor, nagot som bidrar till ett positivt
levnadssatt och motverkar isolering. Har tanker vi vidare, om mojligheten finns, att integrering
i exempelvis arbetsmarknaden ocksa bor stodjas av professionella och tillampas inom vard och
behandling. Nagot som bor begrundas ar att intervjupersonerna sag individuella behov och

flexibilitet som efterstravansvart.

Vi ser till intervjupersonernas subjektiva upplevelser och delvis till narstaendes perspektiv
genom tidigare forskning. Det ar tva infallsvinklar som ar otroligt viktiga. Psykiatrins och
kommunernas synvinkel saknas dock i denna rapport. Med fakta och upplevelser fran
professionella inom vard och behandling, skulle resultatet férmodligen ha sett annorlunda ut
och perspektivet skulle ha varit vidare. En helhetsbild med alla tre parters infallsvinklar bor
darfor undersokas. Det &ar ocksa intressant att vidare utforska statliga direktiv pa olika nivaer
inom vard, behandling och 6vriga insatser for att fa en forstaelse for gallande regelverk och

vilka resurser som finns.
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Bilaga 1. Intervjuguide
Vard, behandling och 6vrig insats.
- Vilken form av vard, behandling eller dvrig insats har du genomgatt?

— Har du nagon pagaende vard eller behandling?

Hur upplever personer med psykisk ohalsa narstaendes deltagande i vard, behandling
och dvriga insatser?

— Vill du berétta lite om dina narstaende har deltagit i vard & behandling?

— Vill du beréatta pa vilket sétt de har deltagit?

— Hur har du upplevt dina narstaendes delaktighet i din behandling?

- Gjorde narstaende nagot speciellt? Exempel pa nar de varit till stod for dig?

— Vad har det betytt/betyder det for dig att de har varit delaktiga?

— Har det paverkar ditt maende pa nagot satt?

Upplever personer med psykisk ohalsa att professionella ger mdjlighet och stod for
narstaendes delaktighet?
— Upplever du att professionella ger/gett mojlighet och stod for dina nérstaendes
delaktighet?
— Till exempel genom psykoutbildning och information (férklara vid behov.)
(tillsammans eller var for sig)?
— Ges information om psykisk ohé&lsa?
— Har de gett dig och dina narstaende information om hur ni ska hantera din psykiska
ohélsa?
— Ges det tillfallen att prata om erfarenheter och upplevelser? Med professionella eller
andra i samma situation.
— Ar det svart att sjalv soka information eller har du fatt/far du stod i det? I sé fall hur ser
stodet ut kring information fran professionella?
—  Nu dr vi klara. Ar det ndagot du vill tilligga? Funderar éver? Vill friga om?

Kommentera? Berdtta? Fdr vi kontakta dig igen om vi har foljdfragor?



