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Abstract 
 
Syrén, Susanne (2010). Det outsagda och ohörsammade lidandet. Tillvaron för per-
soner med långvarig psykossjukdom och deras närstående (Being in the world with 
long term psychotic illness – the unspoken and unheard suffering), Linnaeus 
University Dissertations No 6/2010. ISBN: 978-91-86491-07-9. Written in 
Swedish with a summary in English. 

 
Aim: The overall aim of the thesis was to describe the lived experience of being 
in the world with long term psychotic illness. This is described from three per-
spectives; the perspective of persons diagnosed with long term psychotic disor-
der; the perspective of their relatives; and a family perspective. Method: Three 
studies were conducted guided by a reflective lifeworld approach grounded in 
phenomenology. The data were generated through individual, group, and fam-
ily interviews. Data were analyzed for essential meanings of being in the world. 
Results: Persons with long term psychotic illness live in a borderland of para-
doxes between the usual and unusual. For the ill persons the existence is in-
comprehensible and defenceless with feelings of not being at home in the body 
and in the world. They search for themselves in a care context that is contradic-
tory, simultaneously good and hostile. These experiences are mostly unspoken, 
a struggle with doubts about having health or illness, what is good or evil, and 
about being usual or unusual. The relatives exist in a dilemma of the possible 
and impossible, a continual infinite struggle. Co-existing with their ill family 
member is a communion and a longing for togetherness is prominent. Relatives 
struggle with responsibilities for themselves and for their ill family member. In 
these unheard struggles the relatives yearn for participation in the formal care 
context. Family interviews with persons with long term psychotic illness and 
their relatives revealed a co-existence hovering between chaos and boredom 
while striving for a peaceful and quiet life. The families search for constancy 
and predictability in the presence of incomprehensible and threatening dangers. 
The experience of being a We balances the unshared meanings of being in the 
world and the loss of being able to experience and do things together. The ex-
perience of being a We keeps their individual existence and co- existence from 
falling apart. Conclusion: Persons with long term psychotic illness and their 
relatives have to withstand extensive existential suffering, which is unspoken 
and unheard. Formal caring should be existential caring, supporting the ill per-
son’s comprehensibility and understanding of life, and feelings and experiences 
of being at home. Further, relatives should be acknowledged both as persons 
and carers and invited to participate in formal care. These results also point to 
the importance of strengthening feelings of togetherness and of being a We 
through systemic oriented existential conversations, where the ill person, their 
relative and a formal carer converse together.  
 
Key words: Long term psychotic illness; family perspective, reflective lifeworld 
research; existential suffering and existential care  
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                                                       Enskild övning 
 

Om jag skriver 
är det inte istället för att tala: 
det är ett annat sätt att tala 

Som förberedelse, som enskild övning 
i konsten att skriva 

 
Att skriva eller läsa 

är som att inleda ett samtal … 
Tystanden går att bryta 

om man övar sig i 
att uttala den, ge den ett namn 

 
Siv Arb (1971) Burspråk 

 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 



 
Förord 

När jag nu, efter snart fyra och ett halvt års forskarstudier, sitter och tänker 
tillbaka på det som lett fram till det snart färdiga manus jag har i min hand, 
väljer jag att starta med mina älskade morföräldrar, och deras tro på mig och 
min förmåga. ”Du kan…, Du kan om du anstränger dig”. är några av deras ord 
som jag tror har betydelse för att jag nu är här, och för att jag så långt jag kan 
minnas, alltid har velat ’veta mera’, framför allt om människors sätt att förstå 
sig själva och världen. Jag kom att ägna flera år av mitt yrkesliv åt den psykiat-
riska vården, där jag har haft möjlighet att lära känna flera människor med 
schizofreni och liknande sjukdomar.  Som skötare och senare som sjuksköters-
ka har min yrkeserfarenhet kantats av hur olika traditioner, såsom psykodyna-
misk teori, socialpsykologi, systemteori, medicinsk vetenskap och kognitions-
psykologi har influerat den vård som jag har varit med att bedriva. Med olika 
teoretiska avstamp, ägnade jag mig i många år åt att försöka tillägna mig en 
’metod’ för att förstå och vara till hjälp. En dag på 90-talet besökte jag en 
konstutställning tillsammans med en man som levt med psykossjukdom i ett 
tjugotal år, som ett led i hans ’sociala träning’. Vi tittade och njöt tillsammans 
av Miró, när det blev så tydligt för mig att jag gick där med en människa som 
berörde mig starkt och som jag tyckte mycket om. Den erfarenheten utgör på 
något sätt ett riktmärke för mig om att teori och metod kan skymma oss män-
niskor. Det är bortom dem som vi möts. När jag senare fick möjligheten att 
påbörja en forskarutbildning stod mitt önskemål klart. Jag ville utbilda mig 
vårdvetenskapligt, vid Växjö universitet, numera Linnéuniversitet.  
     Familj, vänner och kolleger: Ni som på olika sätt funnits i min närhet under 
de här studieåren har bidragit till att jag ser tillbaka på dessa år med glädje – 
tack! 
     Det är några jag mer specifikt vill tacka för att jag har klarat av mina studier 
så här långt: Ni som är huvudpersoner i denna avhandling. Ni har lärt mig så 
mycket. Jag önskar innerligt att resultaten av de studier som ni har medverkat i 
ska bidra till att främja ert välbefinnande. 
     Ni som har hjälpt mig i rekryteringen till studierna: Per Bülow, Mats Reiham-
mar, Caroline Åberg och alla ni andra som välkomnade mig och gav tid till 
mina återkommande besök och diskussioner 
     Professor Eva Benzein: Hur du har kombinerat kunskap, ifrågasättande, om-
tanke och prestigelöshet, i din handledning av mig, har varit grundförutsätt-
ningen till att avhandlingsarbetet nu är klart. Du har pushat mig när jag varit 
lat, hjälpt mig att bromsa när jag varit för snabb. Du har hjälpt mig att känna 
att ’jag är ok’, oavsett om det jag skrivit ibland har varit helt uppåt väggarna. Jag 
är glad om jag kan vidareförmedla bara något av det du lärt mig i min kom-
mande handledning av studenter. 

Professor Britt-Inger Saveman: Trots avståndet Umeå – Kalmar, har du visat 
en självklarhet i ditt engagemang för mig och mitt arbete. Din tilltro till mig, 
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din kunskap, humor, och ’vetenskapliga blick’, har varit värdefulla bidrag i den 
trygghet i skrivandet, som jag med tiden har utvecklat. 
     Professor Margaretha Ekebergh: Din klokskap, din kunskap, noggrannhet och 
tålamod ligger till grund för att jag idag upplever mig kunna stå till svars för 
avhandlingens fenomenologiska forskningsansats. 

Professor Karin Dahlberg: Ditt levande- och förståendegörande av Husserls, 
Merleau- Ponty´s och inte minst dina egna idéer, har utgjort en ovärderlig kun-
skaps- och inspirationskälla för mig. 

Handledningsgruppen vid Campus Växjö: Ann-Christin Karlsson, Bengt-
Olof Petersson, Carina Elmqvist och Mia Berglund: Om, och om igen, har ni i 
diskussion och reflektion hjälpt mig tänka vidare. 

Seminariegruppen vid Campus Kalmar: Birgitta Marklund, Christen Erlings-
son, Eva Gustafson, Ing-Mari Söderström, Margaretha Hagberg, Marie Os-
carsson, Pauline Johansson, Ulla Peterson, Åsa Sandvide, … Jag är så tacksam 
över att ni tagit er tid att läsa mitt manus. Era reflektioner har varit till stor nyt-
ta för läsbarheten i min text och inte minst, för att förhålla mig till att min 
forskningsansats, är en av flera forskningsansatser. 

Ni som granskat mitt arbete vid mitt-, licentiat- och slutseminarium: Carola 
Skott, Judy Chow, Ingela Skärsäter, Ove Hellzén och Lena Berlin-Hallrup. Er 
granskning har på flera sätt legat till grund för att jag har kunnat ’se lite av sko-
gen, trots alla träden’ och därmed för att jag har kunnat vidareutveckla mitt 
manus. 

Ni som ingått i läsgrupper av mitt manus: Åsa Roxberg, Mikael Rask, Ulrica 
Hörberg, Sofia Almerud-Österberg och Annika Larsson-Mauleon. Så nervös 
jag var … men ni gav era klartecken till att det kunde vara dags att försvara min 
avhandling och dessutom gav ni mig goda råd om hur jag kunde sista-minuten- 
förtydliga mitt manus. 

Kristina Julin, forskningssekreterare vid Campus Växjö: Du har varit en klippa 
för mig, alltid så vänlig och hjälpsam. Jag hade inte klarat att umgås med Cas-
lon Pro utan dig. 

Ni doktorander vid Campus Växjö: Vid seminarium, på puben, på Esplanad 
och vid resor till och från Växjö, har ni förvirrat, utmanat och inspirerat. 
     Avslutningsvis vill jag tacka Högskolan i Kalmar, nuvarande Linnéuniversite-
tet, för finansieringen av min utbildning och Forskningsrådet i Sydöstra Sverige 
som delfinansierat avhandlingens studier. 

 
Norra Hagby, februari 2010, Susanne Syrén 
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Disposition 

Avhandlingen består av 13 kapitel. De tre första kapitlen utgör en bakgrund till 
avhandlingens tre empiriska delstudier om tillvaron med långvarig psykossjuk-
dom som person med sjukdom, som närstående, samt för dem tillsammans. I 
kapitel 1 redovisas resultatet av en litteratursökning med fokus på upplevelser 
av lidande och välbefinnande i sjukdom, vård och dagligt liv hos personer med 
psykossjukdom och deras närstående. I kapitel 2 problematiseras den veten-
skapliga och praktiska kontext som utgör grund för den vård som personer med 
psykossjukdom och deras närstående erhåller. I kapitel 3 ges en översiktlig bild 
av kontexten i vilken den psykiatriska vården bedrivs. Kapitlet avslutas med en 
redogörelse för avhandlingens syften. 
 
Kapitel 4-5 innehåller avhandlingens epistemologiska och ontologiska utgångs-
punkter och dess metodologi och genomförande.  

 
Kapitel 6-8 utgörs av resultaten från tre empiriska delstudier. I kapitel 6, I 
gränslandet mellan vanlighet och ovanlighet fokuseras hur lidande och välbefin-
nande i sjukdom, vård och dagligt liv gestaltar sig för personen med långvarig 
psykossjukdom. I kapitel 7 Den idoga strävan i det omöjligas möjligheter redovisas 
hur det är att vara närstående till en person med sjukdomen. Kapitel 8 Mellan 
kaos och leda – en strävan efter lugn och ro, är en resultatredovisning av hur deras 
gemensamma tillvaro gestaltar sig. 
 
I kapitel 9 I oändlig ensamhet och oändligt ansvar – den gemensamma tillvarons 
paradox redovisas en generell struktur av den gemensamma tillvaron och ett 
förslag till en livsvärldsgrundad familjebeskrivning ges.  
 
I kapitel 10 reflekteras avhandlingsarbetet och dess genomförande. 

 
I kapitel 11-13 diskuteras resultatet. I kapitel 11 förs en diskussion företrädesvis 
i relation till annan empirisk forskning. I kapitel 12 diskuteras resultaten i ljuset 
av existensfilosofi och etik. I kapitel 13 ges förslag på vårdhandlingar. Avhand-
lingen avslutas med ett slutord samt en engelsk sammanfattning.  
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Inledning 

”Dagens psykvård har blivit ett slagfält mellan olika behandlingsformer. Men vem 
ser människan i patienten?” så inleds artikelserien Arma själar i Dagens Nyheter 
2009-10-15. Dessa ord får också tjäna som en inledning till denna avhandling, 
i vilken avsikten är att ge plats till dem som lever med långvarig psykossjukdom 
och till deras närstående. 
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KAPITEL 1 

Upplevelser av sjukdom, vård och dagligt 

liv  

Avsikten med detta kapitel är att med stöd av forskning med grund i ett upple-
velseperspektiv, redovisa hur det är att leva med långvarig psykossjukdom1 och 
hur det är att vara närstående till någon med en sådan sjukdom.   

 
Thesaurus- och fritextsökningar i databaserna Pubmed, Cinahl och Psychinfo 
genomfördes i januari 2008 avseende perioden 1997-2008. Sökorden psychotic 
disorder, schizophrenia, lived/experience, lifeworld, family/-member, relative, an-
vändes i olika kombinationer för att utforska vilken kunskap som finns inom 
området. En kompletterande sökning gjordes i december 2009. För att väl 
spegla hur det är att leva med sjukdom och som närstående, inkluderades en-
bart studier med ett väl explicitgjort upplevelseperspektiv2 med intervjuer som 
grund för datainsamling. Det sammanlagda resultatet från de två sökningstill-
fällena blev 38 studier med kvalitativ ansats och metodologi, 27 studier ur per-
spektiv från personer med psykossjukdom och 11 studier ur närståendes per-
spektiv. 

––––––––– 
1 Begreppet långvarig används i avhandlingen för att belysa psykossjukdom som enligt DSM IV kate-

goriseras som schizofreni, schizofreniform och schizoaffektiv sjukdom. Trots att långvarig inte alltid 
explicit anges är det därmed dock alltid det som avses. 

 
2 Den vetenskapliga grunden för ett upplevelseperspektiv finns i hermeneutisk och fenomenologisk 

kunskapsteori (Dahlberg, Dahlberg & Nyström 2008). 
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Personer med psykossjukdom  
Forskningsgenomgången resulterar i en belysning av fyra aspekter av hur det är 
att leva med långvarig psykossjukdom; Upplevelser av att vara sjuk i psykos-
sjukdom, av att bli behandlad i psykiatrisk vård, av att vara ensam och stigmati-
serad, samt av att vara i en återhämtningsprocess från psykossjukdom.  
 
Att diagnostiseras med en allvarlig psykiatrisk sjukdom får en mångfacetterad 
betydelse för innebörden av att vara människa. Hayne (2003) pekar på hur det-
ta innebär motstridiga erfarenheter av att ’sjuka’ upplevelser å ena sidan legiti-
meras, genom att bli logiska och tillåtna, medan självet å andra sidan också görs 
icke legitimt. En diagnos kan göra sjukdomen synlig och därmed också göra 
behandling möjlig. För att diagnosen ska vara en hjälp behövs dock också erfa-
renheter av att den ger en kunskap om hur ökat välbefinnande kan bli möjligt. 
Att leva med schizofreni innebär förvirrande, uttröttande och överväldigande 
upplevelser. Att sova, arbeta, studera - allt blir svårt (Geanellos 2005). McCann 
och Clark (2004) beskriver hur meningen av schizofreni hos unga vuxna gestal-
tar sig i skräckfyllda upplevelser beträffande det oförutsägbara i sjukdomen. 
Hayne och Yonge (1997) visar att erfarenheter av långvarig psykisk sjukdom 
innebär en förkroppsligad psykisk smärta förankrad i kroppens innersta, samti-
digt som att kroppen inte känns som att den är ens egen. Jaget och kroppen kan 
upplevas som skilda åt, som skingrade i världen och under kontroll av andra. 
Att leva med psykossjukdom innebär också upplevelser av att vara utestängd 
från den vanliga världen, ute i det okända, förpassad till platser utanför den 
egna viljan, där ett ständigt hot om en förestående död kan närvara. Vidare be-
skriver Hayne och Yonge (1997) hur tiden när man lever med psykossjukdom 
inte har någonting att göra med dagar och månader, utan tiden är ett crescendo 
av lidande med mellanspel av en mödosam vandring mot en upplevd under-
gång.  
 
McCann och Clark (2004) visar hur erfarenheter av nuet och idéer om framti-
den är inneslutna i en skräck för det oförutsägbara och i en hopplöshet för vad 
som ter sig som ett oändligt lidande. I en studie av Koivisto, Jahnonen och Väi-
sänen (2003) belyses hur vardagen för personer med psykossjukdom är fylld av 
funderingar beträffande hur det kan bli möjligt att bli som man var innan sjuk-
domen. Hur det kan bli möjligt att återvinna sitt eget själv, sina upplevelser av 
kontroll och hur det kan bli möjligt att bli av med rädslor och främmande käns-
lor är frågor som står i fokus. Upplevelser av ett själv, var först möjliga genom 
att meningarna i livet återskapas och omdefinieras (Hayne & Yonge 1997) och 
genom att utveckla en förståelse mellan sjukdom och själv, med hjälp av andras 
omsorg och stöd (Geanellos 2005). I en studie av Mauritz och van Meijel 
(2009) är framträdande känslor vid psykossjukdom, att leva i en förlust av något 
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som andra människor har. Denna förlust hanteras och lindras genom acceptans 
och kunskap om diagnos och behandling och genom att identifiera sig med 
andra personer med psykossjukdom.  
 
En tillvaro med långvarig psykossjukdom involverar vanligtvis erfarenheter av 
olika vårdformer. Bengtsson-Tops (2005) visar hur vardagen på vårdhem fram-
står som en lång väntan - en väntan på aktivitet, personal och närstående, men 
också på en bättre framtid. Att leva med långvarig psykossjukdom involverar 
vanligtvis också upplevelser av att vårdas och behandlas mot sin vilja. I en studie 
av Olofsson och Jacobsson (2001) redogörs för vad detta kan betyda. Resultatet 
visar att erfarenheter av att vårdas enligt lagen om tvångspsykiatrisk vård (LPT) 
innebär att känna sig som om man blir behandlad som en underlägsen varelse, 
utan möjligheter till delaktighet i sin egen vård. Sådana erfarenheter efterläm-
nar också känslor och tankar om att vården är meningslös och inte tillgodoser 
de egna behoven.  
 
Behandling med antipsykotika är mycket vanligt förkommande vid långvariga 
psykossjukdomar. I följande studier visar det sig innebära en konfliktfylld be-
handling. I en studie av personer med schizofreni som behandlades med anti- 
psykotika (Usher 2001) gavs uttryck för hur personerna tar medicinerna i hopp 
om att reducera sjukdomssymtom och att behandlingen på sikt ska leda till bot 
från sjukdomen. Under behandlingen lever personerna med obehagliga och 
skrämmande sidoeffekter av medicinen och bekymrar sig över hur medicinen 
påverkar deras liv och livsstil. De kämpar med att förstå vad sjukdomen är, vad 
den betyder och vad den säger om dem. Studien visar på att personer som be-
handlas med antipsykotika efter hand kan förstå och integrera erfarenheter av 
sjukdomen. Medicinen har en skrämmande potential att styra och förändra de 
egna tankarna. Tankar om att inte ta medicinen är en källa till en ständig inre 
kamp. Tankarna involverar en rädsla för att bli ännu sjukare men också en vet-
skap om medicinens oönskade effekter och att man kan bli sjuk igen, trots me-
dicinering. Liknande fenomen framträder i McCann och Clarks studie (2004) 
men också hur medicineringen förändrar kroppsuppfattning och hur den bidrar 
till svårigheterna att initiera kontakt med andra människor. Semar (2000) bely-
ser hur medicinering utgör en konfliktfylld paradox. För att bli och vara normal 
är det nödvändigt att ta medicinen men genom att ta medicinen så är det sam-
tidigt nödvändigt att erkänna sig som ’icke normal’. En studie av Carrick et al. 
(2004) visar dessutom hur läkemedelsbiverkningar och symtom inte är möjliga 
att separera från varandra. Läkemedlen framstår som ’bra’ eller ’förskräckliga’ 
och som en indikation på den totala vård- och behandlingssituationen. Medici-
nering framstår som ’ett nödvändigt ont’ även i en studie av Svedberg, Backen-
roth-Ohsako och Lützen (2003), som har undersökt erfarenheterna av depå- 
neurolpetika hos personer med schizofreni. Resultatet visar hur minnen av 
tvångsbehandling upplevs som mardrömslika. Informanterna kapitulerar så 

 15

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Carrick%20R%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstract
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Carrick%20R%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstract


småningom och förlitar sig till vårdpersonalen, därför att medicinering sätts i 
samband med förutsättningar till att vidmakthålla hälsa och socialt liv.  
 
Ensamhet, alienation och stigmatisering framstår som ofrånkomligt när man 
lever med långvarig psykossjukdom. De utmanande existentiella villkoren in-
nebär att relationer till andra inte är självklara. Det kan krävas en enorm vilje-
styrka för att upprätthålla ett intresse och en kontakt med andra människor 
(Hayne och Yonge 1997). Kontakt med andra människor innebär också att 
uppleva sig devaluerad och utestängd. Erdner, Nyström, Lützén och Severins-
son (2002) påvisar hur personerna med schizofreni är medvetna om att de be-
höver hjälp men avstår från vård, därför att de inte vill hamna under andras 
kontroll. Avsaknad av förståelse från andra, för de egna upplevelserna, gör det 
omöjligt att dela dessa med andra och självet fragmenteras i försöken att upp-
träda normalt (Geanellos 2005). McCann och Clark (2004) visar att erfaren-
heter av schizofreni har paradoxal inverkan på relationer till andra. Dessa erfa-
renheter kan både understödja och förstöra relationer till andra. I sin avhand-
ling om allvarligt psykiskt störda människor drar Nyström (1999) slutsatsen, 
att de omedvetet värjer sig för förändring och lever med en brist på öppenhet 
mot andra människor vilket leder till en existentiell ensamhet. Nyström, 
Dahlberg och Segesten (2001) visar hur antaganden om andra människor hos 
personer med allvarlig psykisk sjukdom också kan leda till en existentiell en-
samhet. En meningsfullhet och samhörighet med andra människor blir inte 
möjlig genom att dela erfarenheter med dem. Walton (2000) beskriver hur 
personer med schizofreni väljer bort en samvaro med andra därför att andra 
upplevs som farliga och onda. Sexualiteten framstår som en väg att bryta en-
samhet. Trots att en oförståelse beträffande den egna identiteten är framträ-
dande vid schizofreni, så visar det sig vara möjligt att uppleva en sexuell identi-
tet. Volman och Landeen (2007) belyser hur meningsfulla och nära relationer 
blir möjliga genom sexualiteten. 
 
En ytterligare orsak till ensamhet hos personer med schizofreni kan bero på att 
de inte riktigt vet vad det betyder att vara en vän och inte heller hur vänskap 
känns (Erdner et al. 2002). Ensamhet hos personer med långvarig psykossjuk-
dom innefattar också en ensamhet beroende av att andra människor faktiskt tar 
avstånd. MacDonald, Sauer, Howie och Albiston (2005) belyser unga männi-
skors erfarenheter av sociala relationer under tiden för återhämtning från en 
förstagångspsykos. Erfarenheter av att ha förlorat vänner från tiden innan sjuk-
domen var framträdande. Kontakten med närstående och med andra männi-
skor som också har erfarenheter av psykos värdesätts mycket. Knight, Wykes 
och Hayward (2003) belyser hur ett socialt undandragande inte enbart är en 
konsekvens av sjukdomen utan också av upplevd stigmatisering. Denna relate-
ras till fördomar och diskriminering från en mångfald källor, bl.a. familj, vän-
ner, samhälle, polis och personal i den psykiatriska vården. Yrkesverksamma 
personer med psykossjukdom, kan exempelvis uppleva sig vara diskriminerade 
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och utan interpersonellt stöd på arbetsplatsen (Nithsdale, Davies & Croucher 
2008). Stigmatiseringen sker inte enbart genom andras fördomar utan också 
genom personens egna. Fördomarna från sig själv och andra resulterar i att det 
kan vara en kamp att delta i sociala sammanhang. McCanns och Clarks (2004) 
studie visar att erfarenheter av stigmatisering är mest framträdande tillsammans 
med erfarenheter av att vilja dölja sjukdomen för andra. Erdner et al. (2005) 
påtalar hur personer med långvarig psykisk sjukdom upplever sig underliga och 
annorlunda mot bakgrund av en syn på sig själva som socialt och existentiellt 
alienerade. Såväl andras reaktioner som egna attityder till psykisk sjukdom på-
verkar upplevelserna av utanförskap och främlingskap. Warren och Bell (2000) 
har intervjuat personer med schizofreni beträffande deras boendesituation. Att 
bo i ett ´särskilt boende´ implicerar upplevelser av att inte ha någon riktig fram-
tid och en självstigmatisering som en före detta psykpatient. Jenkins och Car-
penter-Song (2008) belyser hur personer med schizofreni utvecklar olika sociala 
strategier för att stå ut med social förödmjukelse och för att bevara egenvärde. 
Bearbetningen och förståelsen för den egna situationen och strategierna för att 
uthärda utanförskap är dock inte alltid tillräckliga. Ensamhet och oförmåga att 
interagera med andra människor utgör en grund för när personer med schizo-
freni inte finner mening i att leva, utan istället vill ta sitt liv (Skodlar,Tomori & 
Parnas 2008).  
 
Utifrån en longitudinell studie belyser Spaniol, Wewiorski, Gagne och Antho-
ny (2002) återhämtningsprocessen hos personer med psykossjukdom och 
åskådliggör processen som att personerna först varit överväldigade av och käm-
pat med sjukdomen medan de vid studiens slut lever med sjukdomen. I denna 
fas upplevs självförtroende beträffande hur sjukdomen kan hanteras och erfa-
renheter förekommer som möjliggör en tillfredsställande livssituation, trots 
sjukdomen. Pejlert, Asplund och Norberg (1995) visar hur personer med schi-
zofreni, som vistades på en psykiatrisk vårdavdelning, led av trötthet och en-
samhet och var ockuperade av en inre dialog i försök att själva lösa sina pro-
blem. De både längtade efter och skrämdes av relationer till andra människor 
och upplevde att de inte kunde vara sig själva i kontakt med andra. I en senare 
studie undersöktes hur personerna som då hade flyttat till en hemlik vårdenhet 
upplevde sina liv (Pejlert, Asplund & Norberg 1999). Trots att de fortfarande 
upplevde trötthet, svårigheter att relatera till andra, att hantera sina upplevelser 
av röster samt av att vara förföljda, så gav de uttryck för större självförtroende 
och större förmåga att hantera symtom och dagliga aktiviteter. Deras berättel-
ser tolkades som att möjligheter till hälsa fanns i erfarenheter av relationer till 
vårdarna, vilka involverade bekräftelse, tröst och hjälpsamhet. Andresen, Oades 
och Caputi (2003) omtalar återhämtningsprocessen som en psykologisk åter-
hämtning från psykossjukdomens konsekvenser, dvs. en process där personen 
finner hopp och livsmening samt återetablerar sin identitet och tar ett eget an-
svar för sin återhämtning. 
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De närstående 
Forskningsgenomgången belyser närståendeperspektivet, vilket främst utgörs av 
ett föräldraperspektiv, som en process, med en framträdande sorg över den sju-
kes och sin egen livssituation. Denna process involverar ofta en konfliktfylld re-
lation till vården och moraliska dilemman, i upplevelser av att inte räcka till för 
den sjuke.  
 
Psykossjukdomens inträde i familjen avbryter och förändrar helt möjligheterna 
till ett vanligt familjeliv (Tuck, Mont, Evans & Shupe 1997). Psykossjukdom 
hos ett vuxet barn innebär att föräldrar lever i en nödvändighet att omdefiniera 
betydelsen av att vara förälder (Milliken & Nortcott 2003). Föräldrar kämpar 
med att moraliskt förhålla sig till hur och i vilken utsträckning det psykossjuka 
vuxna barnets ansvar, det egna, eller vårdgivares ansvar ska ha företräde i vården 
och omsorgen (Milliken & Rodney 2003). I en studie av fäder till personer med 
schizofreni visar Nyström och Svensson (2004) hur de inledningsvis upplever 
sig tappa kontrollen men successivt kan uppleva sig återta den. Howard (1998) 
redogör för hur fäder beskriver att deras liv störtade samman när barnet blev 
sjukt men hur de efter hand lärt sig att såväl hantera som acceptera sjukdomen. 
I en studie av Forchuk (2000) framkommer hur närstående så småningom når 
en acceptans beträffande att de inte kan förändra och kontrollera sjukdomen. 
Därmed kan en ny respekt och beundran för den sjuke bli möjlig.  
 
Trots att en lindring över tid förekommer så inbegriper föräldraskapet till en 
person med långvarig psykossjukdom kontinuerlig vånda, oro, skuld och skam 
(Pejlert 2001) samt förödmjukelse och förlust av självaktning (Nyström & 
Svensson 2004). Att vara närstående till en person med långvarig psykossjuk-
dom involverar också positiva erfarenheter av att ha lärt sig nya saker, inte bara 
om hur sjukvård och samhälle fungerar utan också saker som skapat ny mening 
och förändrat det egna perspektivet på livet (Veltman, Cameron & Stewart 
2002). Att tänka positivt och ta stöd i kunskaper om sjukdomen, är vägar för 
närstående att uppleva kontroll i sin situation. Att upprätthålla egna intressen, 
att söka stöd i vänner och professionella är andra sätt som gör situationen han-
terbar (Huang et al. 2008). I samtliga studier tydliggörs dock en sorg hos när-
stående. Pejlert (2001) belyser det som att föräldrar till personer med schizofre-
ni lever i en kronisk sorgeprocess över förlusten av sitt friska barn. Sorgen föräld-
rar upplever involverar en förlust av en fantiserad och idealiserad bild av sitt 
barn men också en sorg över barnets förändring till en behövande främling 
(Tuck et al. 1997). En sorg visar sig också över att barnet är så ensamt och över 
att hans/hennes möjligheter till ett gott liv med arbete, familj osv. ter sig omöj-
ligt (Nyström & Svensson 2004). Huang et al. (2008) belyser hur upplevelser av 
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att inte alls acceptera den sjukes situation också medför upplevelser av såväl 
meningslöshet som att själv ’förlora ansiktet’. 
 
Föräldrars vilja att ta hand om och visa omsorg för den sjuke är framträdande. 
Även syskon anstränger sig för att förstå sitt sjuka syskon för att kunna vara till 
hjälp. De kämpar för att påverka vårdgivare så att syskonet ska få det bättre 
(Barnable et al. 2006). Närståendes kontakt med vården kan dock vara kon-
fliktfylld. Rollen som förälder och gränserna för ansvaret för sitt sjuka barn ut-
manas och ifrågasätts i relationen till vården (Pejlert 2001). Föräldrar upplever 
sig vara marginaliserade och ouppmärksammade beträffande det ansvar de tar 
för sitt sjuka barn (Milliken & Rodney 2003). Milliken (2001) belyser detta ur 
ett mödraperspektiv och Nyström och Svensson (2004) belyser fäders erfaren-
heter av att vara objektifierade i de familjeinterventioner vården erbjuder.  
 
Forchuk (2000) påtalar hur närstående i sina omsorger om den sjuke är rädda 
att tappa bort sig själva och sin identitet. Det framstår som betydelsefullt att 
kunna ’smita iväg’ en stund, såväl praktiskt som känslomässigt, till egna aktivi-
teter. Sådana stunder möjliggör också upplevelser av att ha kontroll över sitt 
eget liv (Nyström & Svensson 2004). Tiden till sig själv prioriteras dock inte 
alltid. Howard (1998) belyser hur fäder rannsakar sig själva för att de aktiviteter 
som de önskat göra, förblir ogjorda. Att medverka i en närståendegrupp eller en 
intresseförening kan vara en hjälp till att få kraft till sig själv. I studien av Milli-
ken (2001) framgår att en sådan medverkan innebär en hjälp för mödrar att 
omvärdera bilden av sig själv, från känslor av att vara en ständig tonårsmor, till 
upplevelser av att ha rätt till egen tid och erkännande.   
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KAPITEL 2 

Människan – en åsidosatt enhet i 

psykiatrisk forskning och vård 

Forskningsgenomgången i föregående kapitel belyser hur långvarig psykossjuk-
dom involverar ett mångfacetterat lidande för såväl personerna med sjukdom 
som för deras närstående. Slutsatserna i den senaste kunskapsöversikten beträf-
fande omvårdnad av personer med schizofreni och liknande sjukdomar (Statens 
beredning för medicinsk utvärdering (SBU) & Svenska Sjuksköterskeförening-
en (SSF) 1999), dvs. att sjukdomen medför genomgripande svårigheter i det 
dagliga livet för såväl de sjukdomsdrabbade personerna som för deras närståen-
de, verkar således fortfarande vara aktuella. 
 
Aspekter av det lidande som påvisas i forskningsgenomgången i kapitel 1 kan 
direkt hänföras till kontakterna med den psykiatriska vården. Att vårdas och 
medicinskt behandlas för psykossjukdom involverar bland annat upplevelser av 
kontrollförlust, underlägsenhet och av att inte vara delaktig i sin egen vård. De 
närståendes relation till vården är inte heller sällan konfliktfylld, då upplevelser 
av att vara ifrågasatta, marginaliserade och objektifierade förekommer. Vad kan 
bakgrunden till sådana upplevelser vara? 
 
I detta kapitel är avsikten att problematisera aspekter inom den psykiatriska 
kontexten, vilka kan antas ha en framträdande betydelse i förståelsen av upple-
velserna hos personer med långvarig psykossjukdom och deras närstående.  
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Frekventa, mångtydiga och polariserande 
kategoriseringar  
Den moderna psykiatriska vården3 deklareras vara tvärvetenskaplig, med ett 
signum att integrera biologiska, psykologiska och sociala aspekter vid psykisk 
sjukdom. Psykiatri som ett tvärvetenskapligt fält konstitueras således av en 
mångfald såväl naturvetenskapliga som humanvetenskapliga antaganden,4 vars 
epistemologi och ontologi inte alltid är förenlig med varandra. Det är inte 
ovanligt att dessa vetenskapsområden beskrivs som två helt väsensskilda para-
digm, grundade på helt olika ontologiska och kunskapsteoretiska antaganden 
(Kristensson Uggla 2002).  
 
Mot bakgrund av inledningen till avhandlingen att ”Dagens psykvård har blivit 
ett slagfält mellan olika behandlingsformer ”framstår psykiatrisk verksamhet som 
en spegel av oförenlighet och väsensskillnad i antaganden om människa, sjuk-
dom och vård. Detta visar sig kunna uppstå såväl mellan som inom de olika fö-
rekommande disciplinerna. Psykologin utgör ett exempel på det senare. Psyko-
logi mot bakgrund av kognitiv teori, psykoanalytisk teori och humanistiskt  
teori har få gemensamma antaganden. Detsamma kan ses inom den medicinska 
disciplinen, i betydelsen av neuropsykiatri och socialpsykiatri.   
 
Schizofreni, psykisk sjukdom, psykisk störning, allvarlig psykisk störning, kog-
nitiv störning, psykiskt funktionshinder, psykisk funktionsnedsättning, brukare, 
signifikant annan, anhörigvårdare, och så vidare är alla kategorier som kan här-
ledas till olika vetenskapliga förklaringsmodeller inom psykiatrisk vård. Med 
Hackings (2000) vokabulär så representerar kategorierna olika typologier av 
människor, vilka har betydelse för självförståelsen, men vilka också implicerar 
olika sätt att agera gentemot dessa typologier.  
 
I inledningen av arbetet med avhandlingen var min ambition att benämna per-
sonerna som är i fokus för avhandlingen som ’hela’ människor. Med stöd av det 
förkommande språkbruket 5 inom det psykiatriska fältet, kunde detta inte in- 

––––––––– 

 

3 Begreppet psykiatrisk vård utgör en hänvisning till medicinsk vetenskap och speglar således inte de 
tvärvetenskapliga ansatserna som beskrivs i litteraturen. Mot bakgrund av att inget annat lämpligt be-
grepp står till buds kommer begreppet psykiatrisk vård att användas i denna avhandling även beträf-
fande socialpsykiatriska och kommunala insatser riktade mot personer med psykisk sjukdom. 

 
4 Naturvetenskapen och humanvetenskapen representerar de två huvudspår som vetenskapen ofta bru-

kar beskrivas utgå ifrån. Två helt polariserande uppfattningar kan förekomma mellan spåren, a) män-
niskans säregenhet kan helt förklaras som en biologisk funktion, b) ingenting existerar utanför män-
niskans medvetande, det som existerar utgörs av det som uppfattas.  

 
5 Personer med långvarig psykossjukdom och närstående är de mest neutrala benämningar jag funnit och 

företrädesvis väljer att använda i avhandlingen.   
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frias. De termer och kategorier som förekommer implicerar specifika veten-
skapliga ställningstaganden. Markanta skillnader dessa ställningstaganden 
emellan kan bland annat ses i vokabulären i specialiserad psykiatri och social-
psykiatri, i ett språkbruk som kan ses exkludera varandras perspektiv. Personen 
med långvarig psykossjukdom är t.ex. patienten med schizofreni i den specialise-
rade psykiatrin och är en brukare med funktionsnedsättning i en socialpsykiatrisk 
kontext, och så vidare.  
 
Mot bakgrund av att vi människor inte bara blir till genom att bli igenkända av 
någon, utan också genom andras beskrivningar av oss (Butler 1997), är det rim-
ligt att tänka sig att den psykiatriska vårdens kategoriseringar har betydelse för 
personernas med psykossjukdom och deras närståendes självupplevelser. Butler 
(1997) talar om benämningens makt, en makt som konstituerar människor som 
objekt och utgör gränser för de liv människor kan förverkliga. Mot bakgrund av 
svårigheterna att finna neutrala kategorier, ställer jag mig frågan vilka innebör-
der dessa har för personer med långvarig psykossjukdom och deras närstående. 

Den medicinska psykiatrins genomslagskraft 
”Den envisa kropp-eller-själdebatten har både beklämt och förvånat mig.  
Jag bestämde mig för att bli läkare, inspirerad inte minst av mina föräld-

rar som i dopet gav mig namnet efter en världsberömd hjärtkirurg, en 
skicklig tekniker inom kirurgin, men samtidigt en sant humanistisk person 

som spelade stråkkvartetter och som talade med sina patienter.” 

 (Crafford 2008 s 21). 

Mot bakgrund av Craffords uttalande framstår det som att det psykiatriska  
fältets forskning och praktik representerar en tudelning av människan.6 En så-
dan klyvning kan härledas till den psykiatriska vårdens framväxt och utveckling. 
Under 1800-talets andra hälft, när psykiatri etablerades som medicinsk veten-
skap, blev den ’biologiska kroppen’ i fokus inom psykiatrisk vård. Människans 
själ/medvetande fick en plats först i och med psykologins framväxt. Motstridig-

                                                                                                                               
 
6 Denna tudelning av människan kan härledas till Descartes. I Betraktelsen av den första filosofien 

(1990) menar han att det som konstituerar ett subjekt är res cogitans – dvs. tänkandet, som en odelbar, 
icke-rumslig substans. Resten av människan res extensa – tillhör inte subjektet, utan är en materiell 
substans, som framträder i tre dimensioner: maskin, mekanik och urverk. Cogito ergo sum (jag tänker 
alltså är jag) kan ses som en sammanfattning av Descartes’ teoribildning. Descartes’ slutsatser om 
människan, som bestående av två från varandra avgränsade entiteter, är fortfarande en vanligt före-
kommande beskrivning av människan. Rationalismens och empirismens skiljelinjer flyttades därmed  
’in’  i den mänskliga kroppen.  

 

 25



heter mellan medicinsk vetenskap och psykologi och senare också samhällsve-
tenskapen, kan ses utgöra en bakgrund till den kropp – själdebatt som kan före-
komma inom det psykiatriska fältet.  
 
Kunskapsutvecklingen visar dock att ett ensidigt perspektiv för att förklara och 
behandla psykisk sjukdom inte är tillräckligt. Följaktligen presenteras psykiatrin 
som en biopsykosocial tvärvetenskaplig verksamhet, där kunskaper om sjukdom 
utvecklas ur olika vetenskaper med stöd av en gemensam pedagogisk modell för 
stress- och sårbarhet (se fotnot 40)(Cullberg 2003). Förledet psykiatrisk i psykiat-
risk vård implicerar dock inte självklart vårdens tvärvetenskapliga perspektiv. 
Begreppet hänsyftar till att det är den medicinska vetenskapen ensam som ut-
gör grunden för vård. Att begreppet kan ha en sådan betydelse framgår också i 
såväl populärvetenskaplig som vetenskaplig diskussion. Bland annat så hävdar 
Isaksson (2008) att ”Psykiska sjukdomsprocesser äger rum i hjärnan … Psyket är 
hjärnan i arbete på samma sätt som blodcirkulationen är hjärtat i arbete”. Isaksson 
är alltså anförare av en enhetsvetenskap7 med utgångspunkten att undvika en 
dualistisk uppdelning mellan kropp och själ. Det framstår som om Isaksson 
menar att psykisk sjukdom helt kan förstås genom biomedicinsk kunskap. Mot 
bakgrund av en flervetenskaplig kunskapsgenomgång beträffande långvarig 
psykossjukdom (se kapitel 3) framstår detta ställningstagande som tvivelaktigt. 
Isakssons strävan efter att motverka dualism kan istället ses spegla en reduktio-
nistisk människosyn. 

 
Diagnostic and Statistical Manual (DSM IV) är ett exempel på att den medi-
cinska vetenskapens utgångspunkter har företräde i psykiatrisk vård. Att bedö-
ma karaktär och omfattning vid psykisk ohälsa genom symtom- sjukdomsklas-
sificering som i den somatiska vården, kan dock ses som ogiltigt mot bakgrund 
av att psykiatrisk vård definieras som tvärvetenskaplig. Dessutom medför an-
vändningen av DSM mångtydiga observationer, vilket betyder att psykiatrisk 
diagnostisering, utifrån sina naturvetenskapliga utgångspunkter, brister i tro-
värdighet (Sjödahl 2004).   
 
En litteratursökning beträffande aktuella systematiska forskningssammanställ-
ningar med fokus på långvarig psykossjukdom påvisar att det biomedicinska 
perspektivet har en mycket framträdande plats i det psykiatriska forskningsfäl-
tet. En sökning i Pubmed 20091201 avgränsad till schizophrenia och systematic 
review, samt till 2009, resulterade i 58 träffar. Cirka 80 procent av forsknings-
sammanställningarna beträffande etiologi, sjukdom och behandling hade bio-
medicinskt fokus, cirka 10 procent hade beteende- och samhällsvetenskapligt 
fokus och cirka 10 procent hade ett explicitgjort tvärvetenskapligt fokus. Inom 

––––––––– 
7 Jfr. logisk positivism, som förklarar allt utifrån naturvetenskapens principer och modeller.  
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modern psykiatrisk forskning har dessutom en intresseförskjutning skett från 
att betrakta patienten ur ett biomedicinskt perspektiv, till laboratoriestudier av 
hjärnan. Den kliniska psykiatriska forskningen skyms bakom neurobiologisk 
och neurofarmakologisk forskning (Rahm Hallberg & Nilsson 2008).  

”Det biomedicinska problemet” 
Att diagnostiseras med en allvarlig psykisk sjukdom har en mångfacetterad be-
tydelse för självförståelsen hos den drabbade. Diagnosen kan legitimera ’sjuka’ 
upplevelser såväl som den kan vara stigmatiserande (Hayne 2003), den kan 
också negativt påverka självaktning, egenmakt och känsla av sammanhang 
(Lundberg, Hansson, Wentz & Björkman 2009). Studier visar också att den 
diagnostiska och biomedicinska referensramen för långvarig psykossjukdom 
inte överensstämmer med det lidande och de förklaringar, vilka de som lever 
med sjukdomen ger uttryck för (Kinderman et al. 2006, McCabe & Priebe 
2003, McCabe et al. 2002).  
 
Att begreppsliggöra psykiatri som rörande hjärnan på samma sätt som t.ex. 
kardiologi rör hjärtat och urologin urinvägarna, konstituerar vad Matthews 
(2007) benämner det biomedicinska problemet. Problemet uppstår eftersom en 
psykisk sjukdom, som exempelvis psykossjukdom, ger sig till känna i tankar, 
känslor och föreställningar och inte i kroppens fysiska status. En biomedicinsk 
förklaring till psykisk sjukdom är därmed ofta mer främmande än vid en sjuk-
dom med fäste i organ som hjärta och njurar, då en sådan sjukdom, vanligtvis 
både syns och upplevs vara belägen inne i kroppen.  

En ensidig strävan efter mätbarhet  
I Nationell psykiatrisamordnings betänkande (Statens offentliga utredningar 
(SOU) 2006) betonas betydelsen av ett biopsykosocialt fokus i den psykiatriska 
vården. Trots detta, är det företrädesvis det medicinska perspektivet som expli-
cit värnas i dokumentet. Områden som psykologi, socialt arbete och omvårdnad 
nämns i förbigående. Enligt Socialstyrelsen och SBU  
(http://www.sbu.se/sv/Evidensbaserad-vard) utgör randomiserade kontrollera-
de studier (RCT-studier) det bästa underlaget för evidens i vården. Sådana stu-
dier har sin grund i naturvetenskapliga antaganden om kausalitet och möjlighe-
terna att objektivt mäta och bedöma effekter och sannolikheter. En RCT-
studie med stark evidens, som exempelvis påvisar mindre frekventa symtom av 
psykossjukdom, betyder inte nödvändigtvis att patient och närstående upplever 
välbefinnande/hälsa. Flera studier visar att klassificerade symtom och lidan-
de/välbefinnande inte självklart följs åt. Usher (2001) samt McCann och Clark 
(2004) sätter ord på sådana företeelser. Deras studier utgör exempel på hur in-
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nebörderna av en medicinering i syfte att lindra symtom också kan tillföra li-
dande. Usher (2001) påvisar obehag och rädsla beträffande medicinverkan och 
biverkan och dess påverkan i fortsatt liv och livsföring. McCann och Clark 
(2004) belyser hur den avsedda effekten beträffande symtomlindring, kan inne-
bära skrämmande upplevelser av hur antipsykosläkemedel styr och förändrar 
tankar.  
 
SBUs riktlinjer för evidens (http://www.sbu.se/sv/Evidensbaserad-vard) utgör 
bakgrunden till en vanligt förkommande bedömning att den gynnsammaste 
vården vid långvarig psykossjukdom utgörs av antipsykosmedel tillsammans 
med kognitiv beteendeterapi (KBT)/ en KBT-inspirerad behandlingsmiljö. En 
sådan bedömning inkluderar ett biomedicinskt (neurobiologiskt och neuropsy-
kologiskt) och ett kognitions- och behavioristiskt perspektiv och representerar 
därmed ett snävt tillvaratagande av den flervetenskapliga kunskap som finns 
inom det psykiatriska fältet. Mot bakgrund av att det fortfarande är mycket be-
träffande psykossjukdom, som vare sig kan förklaras eller förstås med stöd av 
medicinsk vetenskap och kognitions- och behavioristisk psykologi, är denna 
evidens inte tillräcklig beträffande hur återhämtning från psykossjukdom kan 
stödjas på bästa sätt.   

 
Martinsen och Eriksson (2009) påtalar hur vidimeringen av det verkliga och 
sanna, har förskjutits genom åren, till att i första hand implicera en av två 
aspekter, metron - det mätbara beviset. I evident kunskap är dock också metrion 
– vittnesbörden8 av betydelse. Denna förskjutning beträffande vad som utgör 
evident kunskap, har fått till betydelse att subjektiva kvaliteter såsom mod, sorg, 
glädje, längtan, lidande och hopp, vilka inte låter sig mätas, inte heller ges ve-
tenskaplig tyngd. Ur ett vårdvetenskapligt perspektiv har evidens mångdimen-
sionella utgångspunkter, evidens för bästa möjliga vård finns i nyanser och vari-
ationsrikedom i de meningar sjukdom och vård har. För en god vård behöver 
således humanvetenskapliga kriterier för objektivitet, validitet och generaliser-
barhet också ges tyngd i vården (Dahlberg et al. 2008). 

Psykiatrisk vård – fokus på sjukdom eller hälsa 
Hittills i kapitlet är det företrädesvis det medicinska perspektivets genomslags-
kraft som har problematiserats. Den psykiatriska vården konstitueras dock ock-
så av andra perspektiv. Sedan psykiatrireformens genomförande benämns vår-
den vara samhällsbaserad och bedrivas mot bakgrund av socialpsykiatriska anta-

––––––––– 
8 Begreppen är hämtade från Gadamer (1996). 
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ganden. Den tidigare tonvikten på specialiserad psykiatri i slutenvård är förflyt-
tad till vård och omsorg, som bedrivs med eget eller särskilt boende som ut-
gångspunkt. Psykiatrireformen innebär en förflyttning av ideologiskt fokus i 
vården - från stöd till återhämtning (Topor 2004). Ur ett socialpsykiatriskt per-
spektiv är inte sjukdom, medicinsk och psykoterapeutisk behandling i fokus. 
Istället betonas hälsoprocessen och de livsförhållanden och levnadsvillkor som 
bidrar till hälsa. Uppdelning i socialpsykiatri och medicinsk psykiatri kan fram-
stå som en polarisering i ett antingen eller, förenklat uttryckt, som med fokus 
på endera en sjuk biologisk varelse eller en social varelse i möjlig hälsa.  
 
Påståendet om att den psykiatriska vården kan framstå som ett antingen eller 
får kraft i de motstridigheter som förekommer beträffande vad och hur psykiat-
rin ska fokusera. Det är dessutom lätt att föreställa sig att dessa motstridigheter 
också stärker en sådan polarisering. Som exempel på oenighet mellan perspek-
tiven hävdar Denker och Wållinder (2003, 2004) att mer resurser och ansvar 
behöver förläggas till den specialiserade slutenvårdspsykiatrin för att vården ska 
förbättras. Grunewald, Jacobsson, Sandlund och Markström (2004), samt 
Markström och Sandlund (2004) menar däremot att det är genom kontinuitet i 
socialpsykiatriska insatser, som den psykiatriska vården kan utvecklas.  
Markström, Sandholm och Lindqvist (2004), menar dessutom att ett socialpsy-
kiatriskt förhållningssätt ska ha en mera framträdande plats inom den speciali-
serade psykiatrin. De menar att det socialpsykiatriska inflytandet i den speciali-
serade psykiatrin är försumbart, och har minskat sedan psykiatrireformens ge-
nomförande. Resultatet av kamper om auktoritet och finansiella medel, i de oli-
ka vetenskapliga och praktiska kulturerna (sjukhusvård, primärvård och kom-
munal vård), är att patienten hamnar i kläm (Rahm Hallberg & Nilsson 2003).    
 
För personer med långvarig psykossjukdom och dennes närstående gäller inte 
det ena eller andra perspektivet: de behöver förhålla sig till och leva i dessa båda 
motpoler och i skiftena där emellan. Ibland blir symtomen vid psykossjukdom 
så kraftiga och ihållande att de psykiatriska öppenvårdsinsatserna och kommu-
nala insatserna inte räcker till. Det är då vanligt förekommande att vården be-
drivs i psykiatrisk intensivvård. Ofta föregås sådan vård av en dramatisk situa-
tion i hemmet eller ute i samhället. Det är inte ovanligt att patienter motsätter 
sig såväl inskrivning på avdelning som ordinerad behandling, vilket innebär att 
tillfälliga tvångsåtgärder används för att vården ska kunna bedrivas. Den be-
handling som ges är vanligtvis medicinsk och genomförs i en strukturerad och 
avgränsad fysisk miljö med hög personaltäthet. Struktur och regler hindrar och 
skyddar patienterna från att skada sig själva eller andra (Salzmann-Eriksson et 
al. 2008).  
 
Som framgått så utgör den specialiserade psykiatriska vården en motsats till den 
vård som vanligtvis erbjuds personer med långvarig psykossjukdom och som ut-
går från det egna hemmet. Individens funktion i det dagliga livet är där i fokus, 
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inte hans/hennes sjukdom och vårdpersonalens uppgifter är att utgöra ett stöd i 
egna beslut och ansvar (Magnusson, Severinsson & Lützen 2003). Vård som 
utgår från det egna boendet och som har till mål att stärka autonomi och värna 
integritet, skiljer sig alltså markant åt från vård i den specialiserade psykiatrin. 
Markström et al. (2004) visar dock att normer och språkbruk i den samhällsba-
serade psykiatrin i hög utsträckning fortfarande vänder sig till patienten med 
sjukdom snarare än till personen med funktionsnedsättning.  

 
Motsatta fokus i den psykiatriska kontexten kan också få som betydelse att 
vårdpersonal har svårt att förhålla sig till vad som är deras professionella ansvar 
för patientens hälsa och vad som är respekt för patientens rätt till självbestäm-
mande. Magnusson och Lützen (1999) belyser hur vårdpersonal upplever att de 
tränger sig på vid hembesök och att de balanserar mellan att respektera och 
överskrida individens gränser.  
 
Nationell psykiatrisamordnares betänkande (SOU 2006) beträffande samhällets 
insatser till personer med psykisk sjukdom och funktionshinder fastslår att det 
förkommer stora brister i kommuners och landstings samarbete och samord-
ning för att gemensamt tillgodose den enskildes behov. Det är enkelt att före-
ställa sig, att lidande hos personer med långvarig psykossjukdom och hos deras 
närstående kan förstås mot bakgrund av den oenighet som råder, men också 
mot bakgrund av en otydlighet beträffande hur och vem som ansvarar för vad i 
den samhällsbaserade psykiatrin. 
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KAPITEL 3 

Vetenskap och praktik i psykiatrisk vård 

Vad konstituerar den kontext som personer med psykossjukdom och deras när-
stående rör sig i och som problemställningarna som belystes i föregående kapi-
tel, kan förekomma i?   
 
I detta kapitel ges en orientering beträffande förekommande vetenskapliga per-
spektiv inom den psykiatriska kontexten. Dessutom ges en överblick beträffan-
de utformningen av vård, rehabilitering och omsorg vid psykossjukdom.  

Psykossjukdomar 
Varje år drabbas ungefär 1 500-2 000 personer i Sverige av psykos. De flesta av 
dessa personer är mellan 16 och 40 år. En psykos innebär att varseblivningen av 
verkligheten förändras på ett sätt som ofta innebär ångest och rädsla för den 
drabbade och att närstående inte längre känner igen den sjuke (Socialstyrelsen 
2003). Utöver ett känslomässigt lidande leder ofta långvarig psykossjukdom 
också till en nedsättning av personens möjligheter att fungera självständigt och 
tillfredsställande i det dagliga livet9. Den vanligaste långvariga psykosjukdomen 
är schizofreni och hälften av alla som insjuknar i en psykos första gången, blir 
efter en tid diagnostiserade med sjukdomen. Diagnosen schizofreni markerar 
ett långvarigt tillstånd, som ofta, men inte alltid, har en allvarlig prognos. För-

––––––––– 
9 Se fotnot 42, för en definition av psykisk funktionsnedsättning/psykiskt funktionshinder.  
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loppet varierar från helt tillfrisknande10 till ett tillstånd med en ibland livslång 
och invalidiserande funktionsnedsättning (Leff &Trierman 2000).   
 
Andra sjukdomar, såsom depression (Maggini & Raballo 2006), metabolt syn-
drom med risk för hjärt-kärlsjukdomar (Meyer 2007) och diabetes (Goug 
2005) är vanligt förekommande hos personer med psykossjukdom. Ungefär 25 
procent har vad som kan betecknas som ett riskfyllt eller skadligt bruk av alko-
hol eller narkotika eller både och (Cruse 2008). Livslängden är tio till tolv år 
kortare än den generella populationens på grund av ökade hälsoproblem men 
också till följd av en hög självmordsfrekvens. Bland personer med långvarig 
psykossjukdom försöker mellan 20 och 40 procent ta sitt liv under sjukdomsti-
den och cirka 10 procent lyckas med sitt uppsåt (De Hert, McKenzie & Peus-
kens 2001). De främsta dödsorsakerna utöver självmord är kardiovaskulära 
sjukdomar, tumörer, respiratoriska sjukdomar och infektioner (Isohanni et al. 
2005).   
 
Det finns ingen klarhet i huruvida insjuknandefrekvensen skiljer sig åt länder 
emellan. Däremot talar forskningen för att sjukdomsprofilen skiljer sig åt i olika 
kulturer och att prognosen vid schizofreni är kulturberoende. I Sverige är risken 
att utveckla psykossjukdom tre gånger högre bland första generationens ut-
landsfödda befolkning än bland svenskfödd befolkning (Cantor-Graae, Zol-
kowska & Neil 2005). En studie i svensk kontext (Hultsjö, Berterö & Hjelm 
2007) belyser föreställningar om psykossjukdom och vård. Bland utlandsfödda 
personer med psykossjukdom och deras familjer är förekomsten av religiösa fö-
reställningar relaterade till sjukdomen och tilltron till vårdpersonals kunskap 
och beslut, större än bland svenskfödda personer. Dessutom framstår det som 
att förväntningar på stöd från vården är lägre bland dem, än bland svenskfödda 
personer med psykossjukdom och deras familjer.   
 
Det råder ingen enighet huruvida sjukdom och sjukdomsförlopp skiljer sig åt 
mellan könen. En studie av Grossman et al. (2008) visar dock att under en tju-
goårsperiod har kvinnor mindre psykotisk aktivitet än män och dessutom att de 
psykotiska symtomen, efter tjugo år, har avklingat i högre grad hos kvinnor än 
hos män. Kvinnor med psykisk funktionsnedsättning är en våldsutsatt grupp 
(Socialstyrelsen 2005). En studie i svensk kontext av Bengtsson-Tops (2004), 

––––––––– 
10 Den redovisade tillfrisknandefrekvensen varierar mellan olika studier mellan 3%-75% och är bland 

annat beroende av den valda definitionen för tillfrisknande (se i föreliggande kapitel, avsnitt, Remis-
sion och återhämtning) Leucht och Lasser (2006) visar på förekomsten av 11 vitt skilda och diverge-
rande definitioner av tillfriskande. Enligt Eberhard, Levander och Lindström (2009) är tillfrisknande 
enligt Positive och Negative Syndrome Scale for Schizophrenia (PANSS) starkt associerat till den 
övergripande sjukdomsbilden, personens insikt och till sociala aspekter, men inte till kognitiv funk-
tion och läkemedel. 
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tyder på en hög förekomst av våld mot kvinnor med psykisk funktionsnedsätt-
ning.  
 
Familjen tar ett stort ansvar i samband med psykossjukdom hos en familjemed-
lem (Foldemo, Ek & Bogren 2004). Den påfrestning psykossjukdom utgör, in-
nebär risker för såväl destruktiva beroendeförhållanden som uttröttning och 
ohälsa hos övriga familjemedlemmar (Socialstyrelsen 2003). Det framstår inte 
som att det är de psykotiska symtomen, dvs. hallucinationer och vanföreställ-
ningar, som är de svåraste att hantera, utan de negativa symtomen, dvs. bortfall 
av tidigare förmågor (Knudson & Coyle 2002). En upplevd hög belastning i 
ansvar för den sjuke betyder sämre livskvalitet hos föräldrar (Foldemo et al. 
2005). Livskvalitet hos närstående är i hög grad relaterat till funktionsnivån hos 
den sjuke. Framförallt är det psykologiska och sociala aspekter i livskvaliteten 
som påverkas och är lägre än hos en generell population (Angermeyer et al. 
2006). Östman (2004) pekar på att tyngd och omfattning av såväl objektiv som 
subjektiv börda hos närstående, till personer med allvarlig psykisk sjukdom, 
som vårdats i akut psykiatrisk slutenvård för en första gång eller en senare gång, 
företrädesvis inte skiljer sig åt. En framträdande skillnad var dock att aspekter i 
den psykologiska bördan ökade hos närstående till personer som vårdats mer en 
gång i sluten psykiatrisk vård. Vid allvarlig psykisk sjukdom påverkas inte en-
bart enskilda familjemedlemmar utan hela familjesystemet. Dessa familjer är 
betydligt mindre tillfreds med familjesammanhållning och kontakt med var-
andra, än familjer med långvarig somatisk sjukdom (Doornbos 1996, 2001).  

Det psykiatriska fältets förklarings- och 
förståelsemodeller  
Psykossjukdomar har gäckat och utmanat vetenskapen genom tiderna och gör 
så fortfarande. Förklaringar till dess orsaker, dess karakteristika och behand-
lingsmöjligheter är mångtydiga och skiftande och beroende av de vetenskapliga 
disciplinernas och yrkesprofessionernas olika antaganden om vad som utgör 
psykisk sjukdom och ohälsa.   

Medicinsk vetenskap 
Den första vetenskapliga litteraturen beträffande psykossjukdom hade sina ut-
gångspunkter i läkares observationer. Den medicinska vetenskapen var således 
den först etablerade disciplinen inom området psykiatrisk vård. Psykiatri som 
vetenskapsområde etablerades successivt under 1800-talets senare del. En 
egentlig psykiatrisk behandling lät vänta på sig tills 1950-talet när Klorproma-
zin fick sitt genombrott (Sjöström 1992). Dessförinnan bidrog den medicinska 
vetenskapen företrädesvis med att, genom observationer, klassificera och syste-
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matisera psykiatrisk sjukdom och med behandlingar, som insulinkoma, kramp-
behandling, lobotomi, elektrokonvulsiv terapi (ECT), samt med läkemedel som 
långtidsverkande barbiturater och olika opiumberedningar (Cullberg 2000). 
Kraepelin, Bleuler och Schneider är några av föregångsmännen beträffande 
diagnostiseringen av schizofreni.11 En schizofrenidiagnos är en beteckning för 
ett allvarligt och långvarigt psykiatriskt syndrom som inom det psykiatriska fäl-
tet företrädesvis diagnostiseras med stöd av DSM IV.12 I detta görs en multiax-
ial klassificering13 med utgångspunkt från observerbart beteende. I enlighet 
med DSM IV urskiljs fem typer av schizofrena syndrom; paranoid, desorgani-
serad, kataton, odifferentierad och recidual schizofreni. De gemensamt karakte-
ristiska symtomen för de fem olika klassificeringarna presenteras som vanföre-
ställningar, hallucinationer, desorganiserat tal, desorganiserat eller katatont be-
teende och negativa symtom, dvs. bortfall av tidigare etablerade funktio 14ner.   

––––––––– 

 
Den psykiatriska forskningens fokus har sedan den senare delen av 1900-talet 
förskjutits från studier av beteende, till neurobiologi och neurofarmakologi.  
Från undersökningar av hjärnan hos personer med schizofreni och liknande 
sjukdomar rapporteras att abnormaliteter kan förekomma i områden i hela hjär-
nan, men flertalet studier rapporterar att förekomsten av abnormaliteter är hög-
re i temporal- och frontallob än i hjärnans övriga delar (Iritani 2007). Ett för-
storat ventrikelsystem, en ökad storlek av basala ganglier eller en nedsatt storlek 
av hippocampus och temporallob (Lewis & Lieberman 2000) är några av de 
specifika fynd som redovisas.  
 

11 Emil Kraeplin (1856-1926) myntade begreppet dementia praecox som en specifik form av psykisk 
degenerering. I sitt vidare arbete beskrev han tre former av denna degenerering: Hebefren, katatonisk 
och paranoid dementia praecox. Eugen Bleuer (1857-1939) ansåg dementia praecox- begreppet var 
organiskt och deterministiskt och ersatte det med begreppet schizofreni, vilket han definierade som 
en grupp psykoser, som karakteriseras av specifika förändringar av tankar, känslor i relation till den 
externa världen. De fundamentala symtomen definierades som associationsrubbningar, affektiva stör-
ningar, ambivalens och autism. I en ansats att överbrygga organiska alternativt psykiska förklaringar 
införde Kurt Schneider (1887-1967) syndrombegreppet, i vilket han listade första- och andrarankade 
symtom vid schizofreni.  

 
12  Ett annat system för internationell klassifikation av psykiska sjukdomar, som används inom allmän 

hälso- och sjukvård, är ICD 10, publicerat av WHO. 
 
13 Axel I: Kliniska syndrom.  Axel II: Personlighetsstörning och utvecklingsstörning. Axel III: 

Somatiska sjukdomar eller skador.  Axel IV: Psykosociala problem.  Axel V: Global skattning av 
funktionsförmågan (GAF). 

 
14 En schizofrenidiagnos enligt DSM IV fastställs enligt följande: 1) tecken på sjukdom finns sedan 

minst sex månader, 2) två eller flera av symtomen under en signifikant del av tiden under en period av 
minst en månad, såvida inte aktuell behandling varit framgångsrik, 3) en social och/eller yrkesmässig 
dysfunktion. 
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Flera hypoteser beträffande patologin vid schizofreni förekommer. En hypotes 
är att schizofreni är en systemsjukdom, som manifesterar sig i biologiska system 
utanför hjärnan (Flyckt 2001). Andra och mer vanligt förekommande hypote-
ser, som ligger till grund för utvecklingen av antipsykosläkemedel, är dopamin- 
och serotoninhypotesen och under senare tid även glutamatbristhypotesen, dvs. 
att ämnen som blockerar glutamatreceptorer antas framkalla psykoser samt ne-
gativa och kognitiva symtom vid schizofreni (Lewis & Moghaddan 2006; Ha-
shimoto et al. 2005). Traditionell eller typisk antipsykotika, vilken ofta medför 
extrapyramidala biverkningar (EPS), är successivt och i stor utsträckning ersatta 
med atypiska antipsykotikaläkemedel.15 Avsikten med de nya läkemedlen är att 
få en mer selektiv verkan, med en god antipsykotisk effekt, även på negativa 
symtom, samt att kunna undvika EPS och andra svåra biverkningar (Wiesel 
2009).  
 
Sjukdomens etiologi och patologi och orsakssambanden där emellan är således 
fortfarande hypotetiska och uppfattningarna om dessa varierar mellan olika 
psykiatriska forskare. En vanligt förekommande uppfattning är dock att både 
genetiska och miljömässiga faktorer spelar roll för sjukdomens utveckling 
(Walker et al. 2004).  

Beteende- och samhällsvetenskap 
Den psykodynamiska utvecklingspsykologin gjorde inträde i den psykiatriska 
vården under början av 1900-talet. I dess teorier ses symtom ha betydelsen att 
både dölja och avslöja bakomliggande tidiga psykiska konflikter. Med en  
psykodynamisk kunskap, utvidgades de tidigare förklaringarna om psykossjuk-
dom, med nya förklaringar, om en sjukdom som är relaterad till jagets och själ-
vets utveckling.16 Sigmund Freud (1856-1939) presenterade en teori om det 
omedvetna och hävdade ett samband mellan tidigt hämmade känslor och sena-
re ångest och störningar i beteendet. Ett psykoterapeutiskt samtal enligt den 
klassiska psykoanalysen syftar till att behandla en personlighet som är låst och 

––––––––– 
15 Neuroleptika är den tidigare benämningen på de läkemedel som är avsedda att behandla symtom vid 

psykossjukdom. Den nuvarande benämningen är antipsykotiska läkemedel/antipsykotika, vilka indelas 
i grupper av typiska och atypiska. Under de typiska läkemedlen finns den klassiska neuroleptikan (klor-
promazin, haloperidol). De nya med de atypiska medlen (clozapin, risperidon, olanzapin, aripiprazol, 
m.m) är framförallt att den är inriktad på att mera selektivt kunna reglera dopamin- och serotoninsy-
stemet. Clozapin är prototypen för atypiska antipsykotika och ger en hög blockad av serotonin 5-
HT2a-receptorn som till skillnad från typisk antipsykotika ger en låg blockad på D2-receptorerna och 
därmed medför lägre risk för EPS. De mest förekommande allvarliga biverkningarna är istället meta-
bola, så som viktökning, samt stegring av serumkolesterol och triglycerider . 

 
16 Jaget - bl.a. varseblivning, omdöme, bedömning av verkligheten, minne och tänkande. Självet - indivi-

dens egen upplevelse av att vara en enhet som är separat och åtskild från andra (Cullberg 2003).  
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hämmad av tidiga och bortträngda problem, ofta med den oidipala konflikten i 
centrum.17 Freud (2007) menade att tankarna under en psykos alltid innehåller 
en kärna av sanning. I psykoanalytisk orienterad terapi är således drömmar, 
tankar, associationer av betydelse för att förstå psykosens bakgrund och mening 
(Levander & Werbart 2003).   
 
En psykossjukdom förklaras mot bakgrund av konflikter i den tidigaste psykis-
ka utvecklingen, i den orala fasen. I ansatser att utveckla en förståelse beträf-
fande dessa tidiga psykologiska skeenden växte objektrelationsteorin fram. Ur 
detta perspektiv fokuseras inte bara subjektets inre struktur utan dess relation 
till de tidiga objekten. Barnets upplevelse av sig själv och objekten antas inled-
ningsvis bestå av osammanhängande delar för att vid en gynnsam utveckling 
successivt anta mera sammanhängande och hela former (Cullberg 2003). Teo-
rin fäster stor vikt vid separations- och individuationsprocessens betydelse för 
upplevelsen av autonomi.18 Dessa utgångspunkter har fått en framträdande be-
tydelse för den psykologiska kunskapsutvecklingen om psykossjukdom. Enligt 
teoribildningen kan långvarig psykossjukdom förstås som uppkommen ur en 
ogynnsam objektrelationsutveckling och visa sig i ett osammansatt/upplöst jag. 
Psykoanalytisk - och psykodynamisk terapi bedöms vara en gynnsam behand-
lingsform vid långvarig och allvarlig psykisk sjukdom (Leichsenring & Rabung 
2008, Leichsenring 2001, Anderson & Lambert 1995).  

 
 I Sverige, under 1960-talet, började den psykodynamiska kunskapen få ge-
nomslagskraft inom den psykiatriska vården, i en vård som vanligtvis också in-
nebar att minimera farmakologisk behandling.19 Också andra riktningar som 

––––––––– 

 

17 Några av grundpelarna i den klassiska psykoanalysen: Den topografiska aspekten (medvetet - för-
medvetet – omedvetet), drifterna och instinkterna  (neurologiska representationer av fysiska behov),  
den psykosexuella utvecklingen (oral -, fallisk -, oidipal fas), den dynamiska aspekten (det – jag – 
överjag  i en evig konflikt mellan drift/önskan och förvar/censur), den ekonomiska aspekten (omför-
delning av psykisk energi sker inom ramen för en konstant summa) (Freud 2007).  

 
18 I fokus är att drifterna integreras och driftrepresentationerna successivt differentieras i det dyadiska 

förhållandet till det primära objektet. Margaret Mahler (1897-1985) beskriver barnets psykiska födel-
se och dess relation till objektet i tre faser: Normalt autistisk fas (0-1 månad) - symbiotisk fas (1-5 
månad) - differentieringsfas (5-10 månader) – övningsfas (10-18 månader) – närmandefas (18-22 
månader) – konsolideringsfas (2-3 år) (Mahler, Pine & Bergman 1984). Melanie Klein menar att 
barnet intar två positioner i den tidiga utvecklingen. Den första är den schizo-paranoida positionen. I 
denna antas förföljelseångest som uppkommit i själva födelsen vara framträdande. Försvaret mot det-
ta blir klyvning, tillsammans med andra försvar som projektion, idealisering och omnipotens. När 
barnet kan känna både gott och ont till samma objekt antas ett inträde i den depressiva positionen 
äga rum. I denna position rör ångesten istället oförenligheten mellan det egna subjektet och objekten 
(Kristeva 1997). 

 
19 Exempel på sådana behandlingsmiljöer är Sätermodellen (Sandin 1998) och Cullbergs och Levan-

ders Fallskärmsprojekt, i vilket utöver psykoterapeutiskt stöd också familjeinterventioner och individ-
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hade till mål att förändra den traditionella vården verkade under perioden, en 
vård som då var förenad med lång tid på institution och inte sällan med över-
behandling av läkemedel. Den antipsykiatriska rörelsen,20 ifrågasatte såväl sjuk-
domsbegrepp som vårdens syfte. Intresseorganisationer som Riksförbundet för 
Social och Mental Hälsa (RSMH) började få inflytande. Terapeutiska miljöer 
och terapeutiska samhällen (Ahlin & Båge 1968)21 växte fram i 60-, 70- och 
80-talens, fortfarande, institutionsbundna psykiatri. Medicinsk vetenskap och 
individualpsykologi fick således sällskap av socialpsykologi och samhällsveten-
skap. Förklaringarna till psykisk sjukdom utvidgades från den biologiska krop-
pen och den tidiga dyaden, också till hela familjen, nätverket och samhället. 
Bland annat började förklaringar till psykisk sjukdom hämtas i systemteorin.22 
Gregory Batesons teori om dubbelbindande budskap är ett sådant exempel. Ba-
teson menade, enkelt uttryckt, att ett barns uppväxt i en familj med påtagliga 
kommunikativa motstridigheter mellan konkret och abstrakt kommunikation 
kan bidra till schizofreni (Bateson, Jackson & Haley 1956). Laing (Laing & 
Esterson 1964) anses vara den, som tillförde kunskap om hur den inre världen 
hos personen med psykossjukdom, kan förstås utifrån gällande konventioner 
och normer i familj och samhälle. Han belyser hur familjer kan avhålla sig från 
att öppet uttrycka egentliga tankar och känslor om den sjuke och hur dennes 
inre värld därmed både blir försummad och mystifierad. Ett turbulent familje-
klimat med mycket kritik, fientlighet och känslomässig involvering23 anses vara 

                                                                                                                               

 

anpassad dygnsvård involverades, samt en integrering av psykodynamisk teori och socialpsykologi 
med inspiration av Erik Humburger Eriksson (1902-1996) (Crafford 2008) 

 
20 Exempel från denna rörelse: Goffman (2001) påtalade institutionens nedbrytande inverkan på män-

niskor. Foucault (1983) belyste samhällets behov av att peka ut de oförnuftiga och hålla dem avskilda 
för att konsolidera sin egen normalitet. Laing och Esterson (1968 )menade att den psykiatriska insti-
tutionen var ett sjukt samhälles makt och kontrollorgan. Szasz (1970) hävdade psykisk sjukdom som 
en myt. 

 
21 Begreppet miljöterapi implicerar ett medvetet användande av miljön och kan exv. inbegripa utgångs-

punkter i psykodynamisk teori, socialpsykologi, familjeteori eller kognitions- och beteendeteorier.   
 

22 Det systemteoretiska perspektivet rymmer företrädesvis tre riktningar: Den strukturella inriktningen, 
inom vilken antaganden är att en förändring av ett dysfunktionellt system sker genom förändringar i 
dess struktur (t.ex. subsystem, roller och allianser). Minuchin (1974) är en föregångare inom rikt-
ningen som bl.a. hävdar att alltför rigida eller upplösta gränser mellan subsystem kan skapa problem 
av patologisk karaktär . Andra inriktningar är den kommunikationsteoretiska med fokus på kommu-
nikation och den problemlösande och strategiska inriktningen med fokus att urskilja kompetenser 
och problemlösningsförmåga i system (Lundsbye et al. 2000).  Den systemteoretiska kunskapen, som 
familjeterapi, är i Sverige, företrädesvis implementerad inom barn- och ungdomspsykiatrisk verksam-
het.  

  
23 Expressed emotions (EE) är ett uttryck för det känslomässiga klimatet i det sociala sammanhanget 

mellan närstående och personen med sjukdom. Ett högt EE, dvs. en hög grad av kritik och känslo-
mässig involvering visar sig öka risken för återfall i akuta skov av schizofreni. EE-begreppet är om-
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en annan företeelse som inte orsakar, men dock kan utlösa schizofreni (Butzlaff 
& Hooley 1998). Ett specifikt exempel på en förekommande systemteoretisk 
inriktning i behandlingen av psykossjukdom har sin grund i språksystemisk teo-
ri. Seikkula (1995, 2003) samt Seikkula och Olsson (2003) utgår bland annat 
ifrån antaganden om att psykotiska upplevelser kan ses som svåra konkreta 
upplevelser, för vilka personen ännu inte har ord. Ett mål är därmed att ge per-
sonen utrymme att verbalisera och begripliggöra dessa upplevelser. Detta möj-
liggörs genom att, personen tillsammans med sitt nätverk bjuds in till samtal 
med syftet att gemensamt ge mening till personens berättelse.24  
 
Jämsides med de nämnda perspektiven, så har ytterligare psykologiska riktning-
ar fått betydelse inom det psykiatriska fältets kunskapsutveckling.  Nittonhund-
ratalets första hälft var en tid för experimentell beteendepsykologi. Fenomen 
som betingning lades till grund för förstärkande och belönande terapier som 
verksamma metoder inom psykiatrisk vård.25 På 1960-talet tog också utveck-
lingen av den kognitiva psykologin fart. Inom riktningen är människans intel-
lektuella funktioner, som tänkande, språk, minne och perception i centrum 
med betoning på vilket sätt information tas emot och värderas.  
 
En frekvent forskning inom den kognitiva psykologin har lett till kunskaper om 
att nedsättningar i kognitiva funktioner är vanliga fenomen vid schizofreni. 
Nedsättningar kan visa sig i såväl basala som komplexa kognitiva och neuropsy-
kologiska funktioner.26 De kognitiva nedsättningarna kan visa sig i exekutiva 
funktioner,27 i uppmärksamhet, i förmåga att se helheter (central coherence), i 
abstrakt tänkande, minnesfunktioner och förmåga att sätta sig in i andra män-
niskors perspektiv (theory of mind). En kognitiv påverkan visar sig kunna vara 
korrelerad till antalet akuta psykosepisoder. Eberhard, Riley och Levander 

                                                                                                                               
stritt och rekommenderas t.ex. inte under paraplyet Integrerad psykiatri mot bakgrund av att närstå-
ende kan uppfatta sig vara skulden till sjukdomsgenombrott (Falloon et al. 1997). 

24 Dessa utgångspunkter finns i Åbo-modellen (behovsanpassad vård med ett systemiskt och psykody-
namiskt arbetssätt med inriktning mot såväl individ, familj och övrig omgivning), vilken introducera-
des under 1970-talet. Arbetssättet utgår från individens med psykossjukdom upplevda behov med fo-
kus på att med vardagliga ord skapa en nydefiniering av den psykotiska krisen och händelser av bety-
delse i nätverket av nära relationer (Alanen et al. 1994). 

 
25 Med den respondenta förklaringsmodellen (Pawlov) och den operanta teorin (Skinner) med hänvis-

ning till att förstå mänskligt beteende (Fahlke & Johansson 2007). 
 
26 Exempel på olika förekommande bedömningsinstrument: Begåvning – Wechslers Adult Intelligence 

Scale, Uppmärksamhet – Continuos Performance, Inlärning och minne – Rey Complex Figure Test, 
Exekutiva funktioner – Wisconsin Card Sorting Test.   

 
27 Funktioner som bl.a. involverar förmåga att ta initiativ, planera, organisera och skapa struktur i var-

dagen, samt förmåga till automatiskt agerande.  
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(2003) rapporterar att den specifika kognitiva påverkan i detta samband utgörs 
av en förlängd reaktionstid. Den beteendepsykologiska och den kognitionspsy-
kologiska kunskapen ligger till grund för terapiformer som kognitiv terapi (KT) 
och kognitiv beteendeterapi (KBT).28 KBT-inspirerade metoder avsedda för 
personer med långvarig psykossjukdom och deras närstående förekommer bl.a. 
inom vad som benämns Integrerad psykiatri (Fallon et al.1997), som bland an-
nat bygger på social färdighetsträning29 och psykopedagogiskt familjestöd.  

Fenomenologi 
Den humanistiska psykologin tog plats i den psykiatriska kontexten under den 
så kallade tredje vågen när rationalistiska och empiristiska antaganden inom 
bland annat psykoanalys och behaviorism ifrågasattes. De olika grenarna inom 
den humanistiska psykologin har sina utgångspunkter i fenomenologin,30vilken 
fokuserar människans existens och subjektivitet. Carl Rogers (1980) benämns 
som en av förgrundsgestalterna inom riktningen. Han menade att människan är 
en fysisk och psykisk oreducerbar helhet. Han utvecklade en terapiform, där te-
rapeutens uppgift är att vägleda en klient, inte att behandla en patient, i syfte 
att öka kongruensen  mellan upplevelser och självkänsla, med harmoni och sta-
bilitet som mål. En annan riktning, är gestaltpsykologin (Koffka 1963), inom 
vilken man menar att strukturerade helheter – gestalter – är de enheter som 
psykologin har att studera. Inom den riktningen har gestaltterapin (Perls, Hef-
ferline & Goodman 1951) utvecklats. Terapiformen har fokus här och nu och 
har som mål att öka individens medvetenhet om sina känslor, vilja, handlingar 
och eget ansvar.  

31

 
En av de första företrädarna av fenomenologin inom en psykiatrisk kontext var 
filosofen och psykiatern Jaspers (1963), som utvecklade idéer för en feno-
menologisk förståelse av psykopatologi och psykologi. Han menade bl.a. att 

––––––––– 
28 Aaron Beck (1921- ) är en föregångare inom den kognitiva terapin med antaganden om sjukdom 

som grundad i felaktiga övertygelser om sig själv och omvärlden. Metoden är inriktad på att arbeta 
med symtom, ofta utifrån vad som benämns modifiering, dvs. att klienten får stöd i att ifrågasätta och 
förändra sina övertygelser. Tilläggen i KBT är framförallt exponering och psykopedagogiska inslag. 
Grundantaganden för KBT är under utveckling och nya riktningar har utvecklats;  Dialektisk beteen-
deterapi (DBT) och Mindfullness stress reduktion (MBSR) utgör sådana exempel (Kåver 2006).  

 
29 Ett specifikt psykopedagogiskt program för personer med psykossjukdom är Ett självständigt liv 

(ESL), framarbetat av Robert Lieberman och omarbetat till svenska av Per Borell 
(http:/home.swipnet.se/skills/) 

 
30 I fenomenologin, centrala begrepp, redogörs för i avhandlingens kapitel 4. 
 
31 Jämför med såväl Bateson som Laing, vilka menade att flertydighet i kommunikationen kan ge upp-

hov till bl.a. schizofreni. 
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schizofreni är en sjukdomsprocess som karaktäriseras av ett slags brott (einb-
ruch) i personlighetsutvecklingens kontinuitet. Jaspers, till skillnad från andra 
och senare förespråkare av en fenomenologisk förståelse av psykossjukdom, 
menade att sjukdomen inte är möjlig att förstå i relation till reell livssituation. 
Mot bakgrund av fenomenologiska och systemteoretiska utgångspunkter kan 
Laing (Laing & Esterson 1964) ses som föregångare till att innehållet av 

a upplevelser värderas som något mera än som en meningslös markör 
av underliggande psykologiska eller neurologiska problem.  
psykotisk

 
Under 1990-talet har filosofin som disciplin fått ett ansenligt fäste inom psyki-
atrin, såväl inom den akademiska infrastrukturen, som i begreppslig och empi-
risk forskning och därmed också i inflytande på målsättningar inom psykiatrisk 
vård (Fulford & Heinimaa 2009). Tidskrifter32 och bokserier inom området, 
nybildade forskargrupper och framtagna modeller för filosofi i den psykiatriska 
praktiken är några exempel på filosofins plats inom fältet. En förekommande 
filosofisk riktning har sin grund i fenomenologin och kan bland annat ses i tex-
ter om psykisk sjukdom (Stanghellini 2004, Matthews 2007), samt i texter om 
utveckling av en så kallad värdebaserad praktik (Fulford 2004, Sadler 2005).   

33 

Vårdvetenskap och psykiatrisk omvårdnad 
Den psykiatriska omvårdnaden är ett grundläggande element i den psykiatriska 
vården av personer med långvarig psykossjukdom. Sedan vårdvetenskapen34 
etablerades under 1980-talet, utgör den omvårdnadens huvudsakliga vetenskap-
liga grund.  
 
Flera teoretiker utgör bakgrund till den psykiatriska omvårdnadens framväxt. 
Den första teoretikern inom fältet var Hildegard Peplau (1909-1999), vars ar-
bete Interpersonal Relations in Nursing (1988) publicerades första gången 1952. 
Peplau betonar betydelsen av relationen mellan patient och sjuksköterska och 
ömsesidigheten i mötet dem emellan. Hon belyser hur patientens hälsa möjlig-
görs genom att sjuksköterskan stödjer i bearbetning och integrering av livserfa-
renheter. Inom den skandinaviska psykiatriska omvårdnadslitteraturen är Dahl-
berg (1986), Hallberg (1987), Hummelvoll (1987) och Lindström (1994) före-

––––––––– 
32 Exv. Philosophy, Psychiatry, & Psychology. 
 
33 Exv. International Perspectives in Philosophy and Psychiatry. Oxford University Press. 
 
34 Vårdvetenskapen etablerades under 1980-talet, då som ämnet omvårdnad med Astrid Norberg som 

första professor. Vetenskapen har utvecklats med utgångspunkter i sjuksköterskeprofessionens kun-
skaper och akademisering. Under benämningen vårdvetenskap, är en icke professionsbunden veten-
skap, sker kunskapsutveckling inom t.ex. omvårdnad sjukgymnastik, arbetsterapi, osv.     
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gångare. I vårdvetenskapen är begrepp som lidande35 och välbefinnande36 
grundläggande för att belysa människan i en vårdkontext, som en oreducerbar 
helhet (Eriksson 1994). I en vårdvetenskapligt utformad omvårdnad så är dess-
utom patientens och närståendes perspektiv i förgrunden (Dahlberg, Segesten, 
Nyström, Suserud, & Fagerberg 2003). Precis som inom den humanistiska 
psykologin, är alltså människans subjektivitet i fokus. Begrepp som livsvärld 
och levd kropp är av framträdande betydelse.37 En etisk hållning är ett framträ-
dande element i en vårdvetenskapligt förankrad omvårdnad och anger en vär-
degrund där integritet och värdighet värnas. Inom psykiatrisk omvårdnad beto-
nas ofta patientens kapacitet till förändring. För patienten som lever med en 
psykisk funktionsnedsättning, beroende av långvarig psykossjukdom, är inte 
sällan en existentiell ensamhet framträdande (Nyström 1999). I en etiskt ut-
formad omvårdnad är således denna upplevda ensamhet i förgrunden och pati-
entens eventuella beteendeförändring är i bakgrunden. Fredriksson & Lind-
ström (2002) påtalar det vårdande samtalets betydelse i psykiatrisk vård. De be-
lyser hur patienter med psykisk sjukdom kan dölja lidande och skam bakom en 
fasad. Denna fasad får till betydelse att aspekter av personligheten vare sig syn-
liggörs för personen själv eller för andra. Vårdande samtal kan utgöra en vänd-
punkt där fasaden kan släppas och frågor om ’lidandets varför’ kan ställas, som 
kan utgöra en grund för växt och försoning, samt tilltro till sig själv och andra.  
 
En successiv förändring med mera betoning på hälsa och resurser, istället för på 
sjukdom och problem, har skett inom dagens samhällsbaserade psykiatriska 
vård (Topor 2001). Att tillvarata patientens egna resurser och att stödja hälso-
främjande processer utgör således också ett mål i psykiatrisk omvårdnad (Ar-
vidsson & Skärsäter 2006). En annan förekommande inriktning för omvårdnad 
är systemteoretisk grundad, med fokus att främja hälsa i familjen som enhet  
(Benzein, Hagberg & Saveman 2008).  

––––––––– 
35 Lidandet beskrivs av Eriksson (1994) som den grundläggande upplevelsen i tillvaron som patient.  
 
36 Begreppet välbefinnande används vanligtvis för att markera hälsans subjektiva utgångspunkter. Häl-

sobegreppet kan däremot ange ett såväl objektivt som subjektivt värde, samt inkludera begrepp som 
välbefinnande och livskvalitet (Sarvimäki 2006). Eriksson (1987) begreppsliggör hälsa som ett göran-
de, ett varande och ett vardande i en ständig rörelse mot en större helhet, i strävan efter balans och 
harmoni. Dahlberg, Todres och Galvin (2009) ) betonar dessutom att hälsa, sjukdom, känsloliv, osv. 
är omöjliga att urskilja som från varandra separerbara delar. Människans vardagsliv och dess kvalitati-
va karaktär är snarare oundvikligen sammanvävda med varandra. Människan är i ständig tillblivelse, i 
ett spänningsfält av begränsning och möjligheter, i samspelet med den kontext hon befinner sig i. Ex-
istentiella innebörder av sjukdom och hälsa kan således ses ha sitt fäste i rörelser i detta spänningsfält. 

 
37 En vidare belysning med hänseende på dessa begrepp görs i kapitel 4, Epistemologiska och ontologiska 

utgångspunkter. 
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Samhället – bas för vård vid långvarig 
psykossjukdom  
Som grund för psykiatrireformens38 socialpsykiatriska39 ansats (Priebe & Finzen 
2002) finns den så kallade stress-sårbarhetsmodellen40 som teoretisk utgångs-
punkt. Enligt modellen sammanhänger en individs benägenhet att utveckla 
psykisk sjukdom ihop dels med individens sårbarhet, dels med den stress indi-
viden utsätts för (Socialstyrelsen 1998). Sedan reformens genomförande 1995, 
så är den psykiatriska vården för personer med långvarig psykossjukdom upp-
byggd som ett samhällsbaserat system med ett delat ansvar mellan landsting 
och kommun. Landstinget ansvarar för att personer med psykossjukdom till-
handahåller behandling för sjukdomen41 i den specialiserade psykiatrin. Kom-
munen ansvarar för att personer med psykisk funktionsnedsättning,42 genom 

––––––––– 

 

38 Psykiatriutredningens slutbetänkande (SOU 1992:73) ledde till att Psykiatrireformen trädde i kraft 
1995. Reformen avser en förbättring av livsvillkor i samhället och ett möjliggörande av egna eller sär-
skilda boenden för personer med psykisk funktionsnedsättning. Enligt Nationell Psykiatrisamordning 
(SOU 2006:100) har en person en funktionsnedsättning när han/hon som konsekvenser av en psykisk 
störning/sjukdom har väsentliga svårigheter att utföra aktiviteter på viktiga livsområden och när dessa 
begränsningar har funnits eller kan antas komma att bestå under en längre tid. 

 
39 Begreppet socialpsykiatri har flera och överlappande betydelser. Priebe & Finzen (2002) ger det tre 

betydelser: a) En ideologisk rörelse med utgångspunkter i avvecklingen av slutenvårdsinstitutioner 
och utvecklingen av öppenvårdsbaserade och samhällsintegrerade vårdformer, b) En tillämpad psyki-
atrisk vård, som omfattar öppna vårdformer, c) Ett av tre vetenskapsområden inom psykiatrisk forsk-
ning där de två andra områdena är biologisk respektive psykologisk/psykoterapeutisk forskning.   

 
40 Stress-sårbarhetsmodellen är en pedagogisk modell som används för att tvärvetenskapligt förklara 

sjukdom och för att finna lämpliga interventioner. Modellen har sin grund i vulnerabilitetsmodellen 
(Zubin & Spring 1977), som är en övergripande etiologisk modell för schizofreni. Sårbarheten anges 
vara den gemensamma nämnaren för de befintliga skilda teorierna om biologiska, upplevelsemässiga 
och omgivningsrelaterade orsaker till sjukdomen. Vulnerabilitetsmodellen säger i korthet att alla har 
en given grad av medfödd eller förvärvad sårbarhet, som efter en viss påfrestningsnivå kan komma till 
uttryck i ett psykosgenombrott. Den nutida stress-sårbarhetsmodellen används ofta som en generell 
teori om uppkomsten av både psykisk och fysisk ohälsa. 

 
41 Lagstiftningen som reglerar den specialiserade psykiatrin är Hälso- och sjukvårdslagen (HSL) samt 

Lagen om psykiatrisk tvångsvård (1991: 1128) (LPT). LPT kan tillämpas när förvirring, tankestör-
ning, hallucinationer eller vanföreställningar bedöms innebära att ett vårdbehov är ”oundgängligt” 
och när personen ifråga själv motsätter sig vård eller om det finns en välgrundad anledning att tro att 
vården inte kan komma till stånd i samtycke. LPT ändrades i september 2008 (2008:415) till att ock-
så inbegripa möjligheter till att bedriva öppen psykiatrisk tvångsvård. Den öppna tvångsvårdformen 
får bedrivas utanför sjukvårdsinrättning men får inte innehålla tvångsåtgärder. 

 
42 Några av de karakteristiska funktionsnedsättningarna kvarstående efter långvarig psykossjukdom an-

ger Socialstyrelsen (1997) bl.a. vara initiativlöshet och apati, kontaktskygghet, tillbakadragenhet, ritu-
alisering och oförmåga att uthärda ensamhet och monotoni. Socialstyrelsen 
(http://app.socialstyrelsen.se/termbank) gör en distinktion mellan funktionsnedsättning och funk-
tionshinder, där det senare beskriver den begränsning i relation till omgivningen, som en funktions-
nedsättning innebär för en person.  
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social omsorg och stöd (bl.a. hemtjänst, boendestöd, stödperson, verksamhet 
för social samvaro och/eller sysselsättning)43 ges möjlighet att utifrån individu-
ella behov, leva och medverka i samhället (Brunt & Hansson 2005). Specialise-
rad psykiatrisk slutenvård ska undvikas genom gemensamma insatser från social 
omsorg och psykiatrisk öppenvård (SOU 2006). I Sverige behöver ungefär 30 
000 - 40 000 personer med schizofreni och liknande sjukdomar långvariga in-
satser med målsättningen att både reducera symtom och höja funktionsförmå-
gan (Socialstyrelsen 2003). En behandling med antipsykotika är oftast inte till-
räcklig för psykologisk och social återhämtning från schizofreni. Ytterligare in-
satser från såväl psykiatri som socialtjänst är nödvändiga (Öjehagen et al. 2006).  
För att ge bästa möjliga förutsättningar till ett normalt liv, formuleras ofta må-
len för rehabilitering44 och återhämtning i relation till autonomibegreppet (So-
cialstyrelsen 1998). Bland personer med psykisk funktionsnedsättning är  insat-
ser som möjliggör socialt umgänge och ett vidmakthållande av relationer högt 
värderade(Rask 2007). 
 
Bostonmodellen för psykosocial rehabilitering (Anthony, Cohen & Far-
kas1996), Integrerad psykiatri (Fallon et al. 1997), San Franciscomodel-
len/Clinical Case Management (Surber, 1994), Göteborgsmodellen för ratio-
nell rehabilitering (Malm 1990) samt Åbomodellen (Behovsanpassad vård) 
(Alanen et al. 1994) är några exempel på rehabiliteringsmodeller som fått bety-
delse i Sverige. Modellerna används i mer eller mindre modifierad form i olika 
samarbetsformer mellan den psykiatriska vårdens huvudmän. Samtliga model-
ler har som mål att utveckla personers färdigheter och att möjliggöra adekvat 
stöd från omgivningen45. Modellen för Integrerad psykiatri (Fallon et al. 1997) 
får utgöra ett exempel på hur samtliga modeller företrädesvis bygger på en mul-
tidisciplinär samverkan med patienten och för honom/henne betydelsefulla per-
soner. Ur denna samverkan bildas en resursgrupp, i vilka alla beslut fattas. Ge-
nom intervjuer med patient och närstående och genom nätverksanalys genom-
förs en problembaserad analys och bedömning av bl.a. social funktion och fa-

                                                                                                                               
 
43 Kommunala omsorgs- och stödinsatser i den dagliga livsföringen regleras av Socialtjänstlagen (SFS 

2001:453) (SoL). Flertalet svenska kommuner erbjuder daglig verksamhet till personer med psykiska 
funktionshinder; 91 procent av svenska kommuner erbjuder öppen verksamhet, t.ex. träffpunkter och 
85 procent har en mer strukturerad verksamhet (Socialstyrelsen tillsynsåterföring, 2005-10-17). 

 
44 Rehabiliteringsbegreppet definieras och behandlas olika och kan omfatta såväl medicinska, psykolo-

giska, sociala och arbetslivsinriktade insatser. Anthony, Cohen och Farkas (1996) menar att rehabili-
tering för personer med långvarig funktionsnedsättning har fokus på att med minsta möjliga och 
framgångsrika professionella insatser förbättra funktionsförmågan för personen i den miljön han/hon 
väljer att leva. 

 
45 Samtliga modeller för rehabilitering har tvärvetenskapliga utgångspunkter, där psykiatrisk omvård-

nad representerar vårdvetenskapen. 
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miljebelastning. En rehabiliteringsplan upprättas där målen för såväl samverkan 
som rehabilitering formuleras. Krisprevention, minsta effektiva dos antipsy-
kosmedel, stresshantering, hantering av symtom, tillgänglighet, ett aktivt upp-
sökande förhållningssätt och anhörigstöd är modellens målsättningar. Metoden 
som används är vanligtvis psykopedagogisk med inspiration från KBT.46  
 
Ett självständigt liv (ESL) är ett exempel på en modell för att stödja problem-
lösning, hantering av symtom och stress, samt för att öka social förmåga 
(http://www.borellme.se/extern/material.htm). I flertalet rehabiliteringsmodel-
ler finns vad som kan benämnas en case managementfunktion. En case mana-
gers ursprungliga uppgift var att samordna vård- och stödresurser (Björkman 
2000) men idag innefattar funktionen i sig vanligtvis både behandlande och 
stödjande uppgifter (Burns & Firn 2005). Funktionen förekommer ofta inom 
den befintliga vården utifrån skiftande yrkesroller eller i enlighet med ACT-
modellen, som ett team av case managers med tillgänglighet dygnet runt 
(Burns & Firn 2005). Ibland tillsätts personliga ombud47 vars funktion är jäm-
förbar med de ursprungliga uppgifterna för en case manager.  

Remission och återhämtning  
I litteraturen presenteras schizofrenisjukdom som en kronisk livslång sjukdom, 
likväl som en sjukdom som med integrativa insatser positivt kan förändras över 
tid, men också som en sjukdom från vilken upp emot två tredjedelar tillfrisknar 
helt, dvs. såväl symtomatologiskt som socialt (Topor 2001). Remission och 
återhämtning är två begrepp som används för att beskriva sådana skeenden. Att 
komma i remission från schizofreni definieras vanligtvis som att såväl positiva 
som negativa symtom har reducerats över tid.48 

 
För att beskriva den personliga och unika förändringsprocessen beträffande fö-
reställningar, känslor, förmågor och mål, används vanligtvis återhämtningsbe-
greppet. En försiktighet råder beträffande möjligheterna till full återhämtning, 

––––––––– 
46 Göteborgmodellen med fokus på kroppskännedom och gruppterapi (Malm 1990) och Åbomodellen 

(Alanen et al. 1994) med sina explicita psykodynamiska och språksystemiska utgångspunkter skiljer 
ut sig från övriga modeller.  

 
47 Ett personligt ombuds uppgift är enligt regeringens proposition (1993/94:218) att förbättra villkoren 

för personer med psykisk funktionsnedsättning, genom att tillsammans med honom/henne: identifie-
ra och formulera dennes behov av vård, stöd och service, verka för att olika huvudmäns insatser pla-
neras, samordnas och genomförs, bistå och om fullmakt finns, även företräda i kontakter med myn-
digheter, verka för att vård, stöd och service bedrivs utifrån egna önskemål och behov och lagstiftade 
rättigheter (Socialstyrelsen 2003).  

 
48 Ett skattningsverktyg som anses lämpligt är Positive och Negative Syndrome Scale (PANSS).  
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vilket bland annat framgår i uttryck som att personen är i en återhämtningspro-
cess och inte i återhämtning från sjukdomen (Davidson et al. 2008). Anthony 
(1993) definierar återhämtning som att utveckla en ny mening bortom det psy-
kiska lidandet, i upplevelser av en hoppfull och tillfredsställande tillvaro, trots 
de eventuella begränsningar som orsakats av sjukdomen. Noiseux och Ricard 
(2008) presenterar återhämtningsprocessen vid schizofreni som en ickelinjär 
process av att: stiga ner i helvetet, ana hopp, utveckla en insikt för att ’slå tillbaka’, 
upptäcka hur aspekter av välbefinnande blir möjliga, upprätthålla en balans mellan 
det ’inre och yttre’, för att slutligen se ljuset i tunneln. Schön (2009) belyser genus-
skillnader i återhämtningsprocessen, bland annat i relation till psykiatrisk slu-
tenvård. Heldygnsvård kan gynna mäns upplevelser av att kontrollera sjuk-
domssymtom medan kvinnor istället kan uppleva att slutenvård, mot bakgrund 
av väntan, kontroll och vila, missgynnar deras återhämtning. Schön finner ock-
så att kvinnor skapar mer positiv mening ur en psykisk funktionsnedsättning än 
vad män gör.  
 
Målen i omvårdnaden av personer med schizofreni är ”att lindra lidande och un-
derlätta hantering av symtom, förhindra återfall och främja läkning” (SBU & SSF 
1999, s 11). Återhämtningsbegreppet, såväl som dessa uttryckta mål för om-
vårdnad har en överensstämmelse med vårdvetenskapliga antaganden, vilka av-
ser andra mål än enbart frånvaro av sjukdom. Hälsa och välbefinnande hos pa-
tienter i psykiatrisk vård kan i stor utsträckning förstås i upplevelser, vilka inte 
har en direkt överensstämmelse med färre upplevda sjukdomssymtom (Jorm-
feldt 2007). Svedberg et al. (2004) belyser hur autonomi, meningsfullhet och 
gemenskap utgör framträdande aspekter av upplevd hälsa hos patienter i psyki-
atrisk vård. Mot bakgrund av vårdvetenskapliga antaganden kan återhämtning 
förstås som en vitalitet, där rörelse och ro flätas samman i ett samspel med tillvarons 
hinder och möjligheter (Dahlberg, Todres och Galvin 2009).  

Evidensbaserad vård vid långvarig psykossjukdom  
Begreppet evidensbaserad vård implicerar att den vård som bedrivs har sin 
grund i vetenskap och beprövad erfarenhet. Statens beredning för medicinsk 
utvärdering (SBU)49 belyser den evidensbaserade medicinens (EBM) betydelse i 
en evidensbaserad vård. Det finns många olika indikatorer och värden för att 

––––––––– 
49 SBU har till uppgift att göra en samlad bedömning av i vården förekommande metoders effekter, ris-

ker och kostnadseffektivitet. Detta görs genom systematiska kunskapssammanställningar. Enskilda 
studiers evidens bedöms med olika evidensstyrka (starkt - 1, måttligt – 2, begränsat vetenskapligt un-
derlag - 3). Randomiserade kontrollerade studier bedöms utgöra starkt underlag för evidens i vården. 
medan t.ex. kvalitativa studier benämns utgöra ett begränsat underlag  
(http://www.sbu.se/sv/Evidensbaserad-vard). 
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bedöma utfallet av den psykiatriska vården och för prognosen vid långvarig 
psykossjukdom. Ett exempel med hänvisning till föregående avsnitt är huruvida 
remission eller återhämtning är i fokus för en sådan bedömning.  
 
Isohanni et al. (2005) inleder en forskningsöversikt beträffande evidens i vården 
vid schizofreni, med frågeställningar om vad som avses med tillfrisknande, häl-
sa, livskvalitet, osv. och vad som är realistiska målsättningar i vården utifrån det 
aktuella kunskapsläget beträffande sjukdomen. Ur ett medicinskt perspektiv sy-
nes varken prevention eller bot vara i nära antågande. Framförallt visar sig ne-
gativa symtom och kognitiva begränsningar vara svårbehandlade. Den medi-
cinska vetenskapen har dock gjort framsteg beträffande den farmakologiska be-
handlingen vid akuta och positiva symtom. Forskningsöversikten (Isohanni et 
al. 2005) visar att behandling med antipsykotika, såväl klorpromazin som nyare 
antipsykotika signifikant minskar de akuta symtomen och generellt också risken 
för återfall. Det är ännu inte vetenskapligt bevisat att de nya atypiska läkemed-
len är effektivare än de äldre läkemedlen. Davis, Chen och Glick (2003) påta-
lar i en metaanalys, att vissa av de nya antipsykotikapreparaten men inte alla 
har bättre effekter än typisk antipsykotika och därmed att den nya gruppen 
läkemedel inte kan ses som en homogen grupp.   

 
Evidensbaserade kriterier för vad som är verkningsfullt i vården vid schizofreni 
har dock inte enbart psykopatologi som parameter, utan också bland annat 
funktionsförmåga och sociala förhållanden. Isohanni et al. (2005) påtalar att ef-
fektiviteten av vissa psykologiska och psykosociala interventioner kan anses 
betryggande. Framförallt nämns effekterna av psykopedagogiska interventioner 
som verkningsfulla. Dessa kan förbättra prognosen genom att tillföra en ökad 
kunskap och insikt om sjukdom och behandling hos såväl personer med psy-
kossjukdom som hos närstående. Öjehagen et al. (2006) har på uppdrag av So-
cialstyrelsen, genomfört en metaanalys50 av systematiska litteraturstudier beträf-
fande effekten av psykosociala insatser med utfallsmått som återfall i sjukdo-
men, vårdbehov, symtomnivå, livskvalitet och global funktionsnivå. I resultatet 
redovisas studier med evidensmått 1 beträffande goda effekter av arbetsrehabili-
terande insatser, psykopedagogiska insatser, familjeinterventioner och Case 
Management. Evidens för effekten av social träning, kognitiv träning och psy-
kodynamisk terapi kan inte påvisas, eftersom inkluderade studier inte uppvisar 
entydiga resultat. Däremot värderas effekterna av KBT beträffande symtom-
lindring uppnå evidensmått 2.  
 

––––––––– 
50 Evidensgraderingen är gjord med hänvisning till Socialstyrelsens riktlinjer vid kunskapsöversikter och 

evidensgradering (1:1). Riktlinjerna är en överenskommelse mellan Socialstyrelsen, Läkemedelsverket 
och SBU. 
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Mot bakgrund av resultaten ovan utgör en forskningssammanställning (Leh-
man et al. 2003) en god sammanfattning av vad som framstår utgöra de bästa 
interventionerna för personer med långvarig psykossjukdom:  
- Behandling med antipsykotika 
- Familjeinterventionsbehandling bestående av krisintervention 
- Uppsökande, kontinuerligt kontaktmannaskap och familjestöd. 
 
Socialstyrelsen har gjort en bedömning att en högre grad av psykosocialt om-
händertagande av personer med schizofreni från kommun och landsting är 
nödvändigt. Därför utformas Nationella riktlinjer för psykosociala insatser för 
personer med schizofreni51. Riktlinjernas planerade innehåll är rekommendatio-
ner och indikationer för god vård.  

Sammanfattning av kapitel 1-3  
Vetenskapen inom det psykiatriska fältet består i flera avseenden av olika delar 
utan gemensamma antaganden, som i praktiken dessutom saknar kontaktytor 
sig emellan. Mot bakgrund av såväl terminologi som struktur i den samhällsba-
serade psykiatriska vården, ter det sig som personen med långvarig psykossjuk-
dom kategoriseras endera med utgångspunkt från ett sjuk- eller hälsobegrepp. 
Dessa begrepp avgränsas av specialiserad sjukhusvård och vård/rehabilitering i 
enlighet med socialpsykiatriska principer. Tudelningen av vetenskapen i natur-
vetenskap och humanvetenskap representerar också en tudelning av människan 
som biologisk kropp eller som social meningsskapande varelse. Det verkar som 
om den sociala och meningsskapande varelsen exkluderas i den specialiserade 
psykiatrin, samt som att ambitionen att motverka en biologisk sjukdomsorien-
tering i en socialpsykiatrisk kontext, å sin sida exkluderar människan som bio-
logisk varelse. En annan trend av betydelse inom det psykiatriska fältet är att 
den medicinska forskningen, genom sitt numera mestadels neuropsykiatriska 
fokus, tagit ytterligare ett steg bort från patient och närstående och flyttat in i 
laboratorierna.  

 

Motiv för avhandlingen  
Upplevelser hos personer som lever med långvarig psykossjukdom och deras 
närstående, är generellt inte specifikt beaktade i studier som ligger till grund för 
vad som värderas utgöra evident psykiatrisk vård. Den evidens som efterfrågas 

––––––––– 
51 http://www.socialstyrelsen.se/riktlinjer/nationellariktlinjer/schizofreni. 
En preliminär version är planerad att publiceras i mars 2010. Det preliminära resultatet kommer att 
arbetas vidare med i regionala konferenser. De färdigställda riktlinjerna beräknas vara klara för publika-
tion under hösten 2010.  
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inom fältet, är generellt tillhandahållen mot bakgrund av naturvetenskapliga 
antaganden. Den mening sjukdom, vård och dagligt liv har för dem som lever 
med psykossjukdom och deras närstående döljs därmed bakom de många före-
kommande kategoriseringarna. Lidande och svårigheter i deras tillvaro kan re-
lateras till att de, i den psykiatriska kontexten, inte beaktas som oreducerbara 
och unika människor. Deras perspektiv på sjukdom, vård och dagligt liv är såle-
des av betydelse i en vidareutveckling av den psykiatriska vården. Trots det har 
ett sådant forskningsperspektiv haft en förhållandevis liten plats i kunskapsut-
vecklingen inom området.  
 
En polarisering av människan som biologisk kropp eller som social och me-
ningsskapande varelse är ofruktsam. Inget av dessa perspektiv möjliggör ensamt 
en fullödig kunskap om människan. En god vård för personer med psykossjuk-
dom och deras närstående har sin grund i kunskaper från både naturvetenskap 
och humanvetenskap. Det betyder att kunskaper som framkommit ur ansatser 
att finna kausala förklaringar om samband och mönster som kan förklara, bota 
och behandla psykossjukdom behöver integreras med kunskaper om de me-
ningar sjukdomen har och om vad som skapar lidande och välbefinnande i 
samband med sjukdomen. Vårdvetenskapens huvuduppgift är att fästa upp-
märksamhet på denna mening och på människan som helhet, inte som biolo-
gisk kropp och inte heller som social varelse, utan just som en sammansatt hel-
het. En sådan ansats ligger till grund för denna avhandling. 

Avhandlingens syften 
Det övergripande syftet med avhandlingen är att beskriva tillvaron med ut-
gångspunkt i erfarenheter från dem som lever med långvarig psykossjukdom 
och deras närstående.  
 
Avhandlingens tre delsyften är att: 
- beskriva hur det är att leva med långvarig psykossjukdom,   
 
- beskriva hur det är att leva som närstående till en person med långvarig psy-
kossjukdom, samt   

 
- beskriva hur den gemensamma tillvaron gestaltar sig för personer som lever 
med långvarig psykossjukdom och deras närstående. 
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KAPITEL 4 

Epistemologiska och ontologiska 

utgångspunkter  

Avsikten med kapitlet är att redovisa avhandlingens centrala epistemologiska 
och ontologiska utgångspunkter.52 De föreliggande delstudierna har sin förank-
ring i den fenomenologiska kunskapstraditionen (Husserl 1992; Merleau-Ponty 
2000, 2005; Heidegger 1978).  

Fenomen 
I fenomenologisk forskning studeras fenomen, ett begrepp som etymologiskt 
härstammar från det grekiska verbet phainestai som betyder att visa sig, att up-
penbara eller avslöja sig. Begreppet fenomen syftar till saken i företeelsevärlden, 
till skillnad mot den ontologiskt objektiva saken i sig som eftersöks inom en po-
sitivistisk tradition. Husserl (1992)53 menade att det inte finns någon ’ren’ ma-
teria och därför är ett sökande efter saken i sig meningslöst. Han betonade istäl-
let att utgångspunkten för kunskap om fenomen finns i människors livsvärld. 
Det är där de får sin mening. Utan denna mening utgör saken enbart en teore-
tisk konstruktion. Det innebär att all kunskap har sin förankring i människors 
erfarenheter och att det är där den hämtar sin legitimitet.  

––––––––– 
52 Det är omöjligt att här åskådliggöra dessa utgångspunkters hela komplexitet. För vidare läsning hän-

visas således till originaltexterna. 
 
53 Husserl (1992) menade att Descartes (1990) genom sitt ego cogito öppnade för nya filosofiska land-

vinningar men att sökande efter absolut vara inte är möjligt. Cogito är inte ett objektivt psyke som 
betraktar en objektiv yttervärld.  
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Livsvärld och i-världen-varo 
Den värld, i vilken människor lever, upplever/erfar, verkar tillsammans och på-
verkar varandra, benämns inom den fenomenologiska traditionen för livsvärld. 
Husserl (1992) beskriver livsvärlden som en grundförutsättning för den mänsk-
liga existensen. Det är en högst personlig och på samma gång en social och kul-
turell värld. Det är omöjligt att ställa sig bredvid den och betrakta den, eftersom 
utgångspunkten alltid är just livsvärlden. Människan har inga erfarenheter av 
någon annan värld än den och tar den därför för given. Därmed är det också 
omöjligt att tala om saken i sig. Objekten i tillvaron framträder alltid som saken 
så som den visar sig. Erfarenheter i livsvärlden är levda erfarenheter. 
 
Heidegger (1978) betonar världens kontextuella betydelse för människan54. Att 
vara-i-världen är att vara inkastad i världens vardaglighet, inte i en idealiserad 
abstrakt begreppsvärld. De meningar människan upplever i sin tillvaro har sin 
grund i hennes/hans praktiska förståelse av sakerna i världen. Dessa saker kallar 
Heidegger för don. I tillvaron visar sig donen som något och är till något. Män-
niskans tillvaro är känslomässigt grundad i en stämning. Varje stund och varje 
don är därmed känslomässigt stämd. Hur människan använder, förstår och är 
förtrogen med donen har betydelse för upplevelsen av hemmastaddhet i världen.  
De meningsmönster som binder samman tillvaron utgör inte självklart en 
grund för vad människan vill vara. Genom de många andra människorna och 
de många donen i tillvaron kan han/hon föranledas att inte vara sig själv. I 
rädsla för att hamna utanför det allmänna, det kollektiva, förs tillvaron därför 
oftast i en värld strukturerad av ett genomsnittligt neutrum – man. Detta vanli-
ga sätt att vara är oegentligt, vars kontrast är att vara egentlig. I kontrasten mel-
lan egentlighet och oegentlighet finns en uppmaning att bli sig själv. I oegentlighe-
ten går människan istället upp i donen och försvinner i det som finns till hands 
och är i vad Heidegger (1978) benämner förfall. Tillvaron är genomträngt av ett 
dödsmedvetande, döden hör ständigt till existensen. Detta vara karakteriseras 
av ångest, som kan fördriva förtrogenhet och hemmastaddhet i världen på flykt. 
Följden kan bli upplevelser av hemlöshet, men ångesten är också meningsfull, 
den framtvingar reflektion över den egna situationen och dess möjligheter 
(Heidegger 1978).  

––––––––– 
54 Mot bakgrund av människan som inte helt transparent för sig själv eller för andra, använder inte 
Heidegger begreppet människa. Hans fokus är istället sättet vad det innebär att vara en sådan ’sak’. För 
att beteckna detta använder Heidegger begreppet Dasein (Därvaro). I svensk litteratur används vanligt-
vis begreppen tillvaro och vara-i-världen. För att i denna text språkligt underlätta i förståelsen av Hei-
deggers filosofi används inte dessa begrepp konsekvent. Ibland används istället begreppet människa.  
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Intentionalitet och innebörd 
Människan är alltid riktat mot mening. Meningen skapas genom medvetandets 
intentionalitet,55 dvs. i medvetandets riktadhet. Denna intentionalitet äger rum 
i den omedelbara varseblivningen före ett medvetet reflekterande. Medvetandet 
är alltid riktat mot något och är alltid där (Husserl 1992). Merleau-Ponty 
(2005) understryker denna riktadhet genom att tala om en till-världen-varo. 
Det är i den som fenomen visar sig som något, det som visar sig ges alltså en 
mening/innebörd. Ett fenomen förstås inte utan denna innebörd. Ansatsen i en 
fenomenologisk analys är att finna dessa innebörder. Ett fenomens innebörder 
betraktas inte som varande i subjektet, utan i intentionaliteten mellan subjektets 
varseblivning och objektet - det varseblivna. Ett fenomen innesluter ett ömsesi-
digt beroende mellan subjekt och objekt. Ingenting är något i sig själv. Merle-
au-Ponty (2000) menar att människan är av världen likväl som världen är av 
människan och beskriver tillvaron som reversibel, sammanflätad i världens kött 
(fr. chair). Denna sammanflätning utgörs av en väv av intentionala trådar som 
inte helt kan skiljas och separeras från varandra. Världen är således en oredu-
cerbar helhet, i vilken objekt, företeelser och erfarenheter är möjliga att förstå i 
relation till andra och annat.  

Levd kropp, intersubjektivitet och 
mellankroppslighet  
Descartes (1596 -1650) ansats att urskilja människan från andra objekt resulte-
rade i en dualism av människan som två substanser – en tänkande substans (res 
cogitans) och som en utsträckt materia (res exstensa). Merleau-Ponty (2005) op-
ponerar mot detta förhållande, samt kritiserar den trancendentala fenomenolo-
gins utgångspunkt, dvs. att subjektet genom reduktion kan framträda för sig 
(Husserl 1992). Merleau-Ponty (2005) menar att förutsättningarna till tran-
scendental reflektion finns i det oreflektiva och världsliga som föregår medve-
tandets aktivitet. Han betonar att kroppen är människans mest grundläggande 
erfarenhet och utgångspunkt. Det är en plats i tillvaron som inte är transparent. 
Människan är fast i kroppen men har samtidigt inte full tillgång till den. 
Kroppsligheten involverar därmed alltid ett tomrum. Kroppen är dessutom en 
tvetydig plats, vilket kan förstås mot bakgrund av de egna händerna (Husserl 
1992). När den ena handen rör vid den andra, framstår de som både subjekt 
och objekt. Kroppen kan både känna och kännas, den är ett tvetydigt subjekt-
objekt – en levd kropp. 

––––––––– 
55 Att föreställa sig något, att önska något, att frukta något och så vidare – är exempel på intentionala ak-
ter. Det något som akten riktas mot kallas intentionala objekt (Husserl 1992). 
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Eftersom den gemensamma tillvaron för personer med psykossjukdom och de-
ras närstående är i fokus för en av avhandlingens delstudier, så ter det sig ange-
läget att också ägna detta avsnitt åt att ge en inblick i hur tillvarons intersubjek-
tiva fält beskrivs inom den fenomenologiska traditionen. Merleau-Ponty (2005) 
belyser intersubjektivitet som det fält där kommunikation och mening blir möj-
lig genom att ett subjekt tillåter ett annat subjekts till-världen-varo komma till 
uttryck i den egna till-världen-varon. Dialog och mening i tillvaron utvecklas 
när människor bekräftar och korrigerar varandra och både enighet och oenighet 
uppstår. Tillvarons intersubjektiva dimension ska dock inte förstås som en di-
mension där transparenta och urskiljda individer möter varandra. Individen och 
den ’sociala’ världen kan inte helt urskiljas från varandra, de är varandras förut-
sättningar.  
 
För Merleau-Ponty (2005) är människan som levd kropp, i en värld av andra 
levda kroppar, där en intersubjektivitet56 blir till i en mellankroppslighet (inter-
corporéalité). Det som förenar människan med andra människor är vetskapen 
om hur det är att existera genom denna kropp. När den enskilde särskiljer den 
andre från den eget levda kroppen, så framstår den andre först som ett objekt 
bland andra objekt i världen. Men eftersom det är omöjligt att konstituera en 
objektiv värld, kommer den andre att kännas igen genom erfarenheterna av att 
vara situerad i den egna kroppen. Det är genom den andres handlingar, vilka 
liknar de egna, som den andre känns igen och blir till en levd kropp57. Denna 
tvetydighet beträffande såväl den egna som den andres kropp, får som betydelse 
att den egna kroppen både kan känna och kännas, och att den enskildes levda 
kropp förlängs till den andres. När den andre exempelvis genomlever sjukdom 
som gör att han/hon lider, känns det igen i den egna kroppen. Han/hon ge-
nomlever sin situation och den andre varseblir hur han/hon lider på samma sätt 
som sig själv. Den enskilde försöker förstå det den andre visar genom kroppen 
men också genom det som genomlevs i honom/henne. Förståelsen mellan den 
enskilde och den andre är dock aldrig exakt likadana. Att vara människa är så-
ledes att vara medveten om att den andre är både ett objekt och en levd kropp 
att han/hon från sin levda kropp även kan påverka min kropp. Mellankropps-
ligheten mellan den enskilde och den andre kan överföras till de egna händerna 
(Husserl 1992). Likväl som de båda händerna hör till samma kropp, hör den 
enskilde och den andre till samma värld. Båda är som organ i denna mellan-
kroppslighet. Det är i denna tillvarons grundläggande tvetydighet, i vilken den 
enskilde upplever både sig själv och den andre som motsägelsefull och paradox-
––––––––– 
56 Också Heidegger (1978) belyser hur människan, genom handling och dialog med andra människor 

är i en situation som överskrider den egna subjektiviteten. Han menar att ett själv inte blir till utan 
Man. Identiteten skapas genom och är en modifikation av man. 

 
57 Den objektiva kroppen och den levda kroppen kan jämföras med Husserls (1992) Körper och Leib . 
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al, som en öppenhet mot varandras sätt att vara blir till, och språklig och mel-
lankroppslig meningsöverföring kan äga rum (Merleau-Ponty 2000).  

Begreppsanvändning  
Begrepp som upplevelse, erfarenhet, vardaglig erfarenhet och levd erfarenhet 
används omväxlande i avhandlingen. Begreppet upplevelse är ett vedertaget ut-
tryck beträffande fokus i livsvärldsforskning. Upplevelser utgör utgångspunkten 
för vad som benämns förståelsekunskap. Upplevelsebegreppet avser medvetan-
det, vilket involverar känslor, tankar och föreställningar. I enlighet med Svenska 
Akademins ordlista (2008) är begreppen upplevelse och erfarenhet jämställda.  
 
Begreppet vardaglig erfarenhet som har sin utgångspunkt i bl.a. Heideggers fi-
losofi (Heidegger 1978) betonar att verkligheten förstås i sitt kontextuella kon-
kreta sammanhang. Begreppet levd erfarenhet är det begrepp som mest till fullo 
uttrycker avhandlingens fenomenologiska ansats.   
 
Levda erfarenheter i tillvaron med psykossjukdom och som närstående, samt i 
deras gemensamma tillvaro är utgångspunkterna för att i avhandlingen utveckla 
en förståelse för den mening/innebörd dessa fenomen har. Begreppen mening 
och innebörd jämställs och används omväxlande för att beskriva som vad och hur 
sakerna i tillvaron framträder.  

 60



Litteratur 
Descartes R (1990) Valda skrifter. Stockholm: Natur & Kultur.  

Heidegger M (1978) Being and time. Oxford: Basil Blackwell.  

Husserl E (1992) Cartesianska meditationer: En inledning till fenomenologin. Göteborg:  

      Daidalos. 

Merleau-Ponty M (2000) The visible and the invisible. Evanston: Northwestern University 

Press. 

Merleau-Ponty M (2005) Phenomenology of perception. Routledge: London. 

 61



 

KAPITEL 5 

Metodologi och genomförande 

Design  

Avhandlingens tre delstudier är genomförda utifrån en reflekterande feno-
menologisk livsvärldsansats utvecklad av Dahlberg och medarbetare (Dahlberg 
& Dahlberg 2003, 2004; Dahlberg 2006a; Dahlberg, Dahlberg & Nyström 
2008). Inledningsvis ges en översiktlig presentation av de tre delstudiernas fe-
nomen, deltagare och datainsamlingsmetoder: 
 

Delstudie I – Tillvaron med långvarig psykossjukdom 
 

Elva personer som lever med långvarig psykossjukdom, diagnostiserade med schi-
zofrenispektrumsjukdomar i enlighet med DSM IV; sju kvinnor och fyra män, 29 – 
64 år (md 54 år), sjukdomsdebut för 8 – 45 år sedan (md 20 år) 

 
Gruppintervjuer (55 – 75 min) med fyra personer vid tre tillfällen (grupp 1) och 

med fem personer vid två tillfällen (grupp 2) 
 

Individuella intervjuer med fem personer (40-70 min) (varav tre också medver-
kade i gruppintervjuer).  
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Delstudie II – Tillvaron som närstående till en person med  
långvarig psykossjukdom 

 
Tretton närstående till en person som levt med långvarig psykossjukdom i 12 - 
31 år (md 21 år); tio kvinnor och tre män, 32 - 84 år (md 55 år), ( sju mödrar, 

en far, två syskon, en make, en mormor och en svägerska) 
 

Gruppintervjuer (60 – 80 min) med fem personer vid tre tillfällen 
 

Individuella intervjuer (50-75 min) med åtta personer.  
 

 
Delstudie III – Den gemensamma tillvaron för personer med långvarig 

psykossjukdom och deras närstående 
 

Fem personer som lever med långvarig psykossjukdom; två kvinnor och tre 
män, 26 – 61 år (md 51 år), sjukdomsdebut för 6 – 36 år sedan (md 30 år). Åtta 
närstående; fem kvinnor och tre män, 29 – 71 år (md 54 år), (tre föräldrar, två 

syskon och tre makar)  
 

Familjeintervjuer (55-100 min) med en person som lever med långvarig  
psykossjukdom tillsammans med en eller två närstående, vid två - tre tillfällen. 

Fenomenologisk hållning  
En fenomenologisk forskningsansats förutsätter vad som benämns en feno-
menologisk hållning hos forskaren. I vardagslivet tillskriver och bestämmer vi 
vanligtvis saker och dess mening snabbt och oreflekterat. Våra förgivet tagna 
omdömen och bestämningar utgör vanligtvis inte några problem, utan är istället 
oftast nödvändiga för att vardagen ska fungera. När vi förhåller oss så, är vi i 
vad Husserl (1992) kallar den naturliga inställningen. I en sådan inställning 
framstår tillvaron genom en mängd medpresentationer. När vi exempelvis står 
framför ett hus så ser vi bara dess fram- och utsida. Genom de tidigare erfaren-
heterna vi har av hus bestämmer vi också dess insidor. Vi tar förmodligen förgi-
vet att huset exempelvis har ett golv fast vi inte ser det. I den naturliga inställ-
ningen av psykossjukdom är det likadant. De fördomar och den kunskap vi har 
kan skymma aspekter av vad psykossjukdom egentligen är. I vardagen är det ofta 
först när vi ställs inför något som vi aldrig sett eller varit med om tidigare, eller 
när våra ställningstaganden ifrågasätts, som den naturliga inställningen inte är 
tillräcklig. Enligt Husserl (1992) är ett sättande inom parentes av det förgivet 
tagna en förutsättning för kunskap. I fenomenologisk forskning är det därmed 
nödvändigt att så långt möjligt fjärma sig från den naturliga inställningen för 
att istället anta en fenomenologisk hållning. I föreliggande delstudier jämställs 
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en fenomenologisk hållning med det Dahlberg (2006a) benämner tyglad förstå-
else. En sådan förståelse möjliggörs genom att problematisera och sakta ner sin 
förståelseprocess. En total öppenhet mot fenomen är dock inte möjligt efter-
som medvetandet alltid är riktat mot mening. Människan är alltså bunden till 
de meningar som framstår för honom/henne och till konsekvenser av dem. Det 
kan betyda att förståelse utvecklas alldeles för snabbt och enbart med stöd av 
’gamla’ erfarenheter. Det är dock möjligt att slacka de intentionala trådarna nå-
got (Dahlberg och Dahlberg 2003). Genom att hålla tillbaka sin ’tidigare för-
ståelse’ av det som ska undersökas och genom att hålla tillbaka sin förståelse för 
det som är i framväxande och inte förstå för fort och obetänksamt kan fenomen 
ges möjlighet att presentera sig. En tyglad förståelse involverar alltså inte enbart 
ett återhållande av den egna förståelseprocessen utan också av följsamhet och 
öppenhet58 mot det fenomen som studeras. Med andra ord kan tyglandet av 
förståelsen beskrivas som en förmåga till samspel mellan att fokusera och avfo-
kusera sin uppmärksamhet.59 

Intervjuer – metodteori 
Forskningsintervju med fenomenologisk livsvärldsansats (Dahlberg et al. 2008) 
är den metodologiska grundansatsen i såväl de individuella intervjuerna som i 
grupp- och familjeintervjuerna i avhandlingen. Det är en ansats som kan ge 
förutsättningar till unika och innebördsrika utsagor från människors livsvärld 
och till att fenomens reversibilitet successivt nystas upp (Dahlberg et al. 
2008). En fenomenologisk ansats förutsätter en öppen, reflekterande dialog 
med intervjupersonen om fenomenet. Såväl struktur som icke-struktur är nöd-
vändig under intervjun för att forskaren ska ha möjlighet att samtidigt reflekte-
ra över både den egna förståelseprocessen och fenomenet. I förväg designade 
specifika frågor kan förhindra att fenomenet visar sig. En ingångsfråga som syf-
tar till att inte ’snäva in’ för mycket men samtidigt ger intervjupersonen tillräck-
lig guidning och utrymme att börja beskriva sin livsvärld i relation till fenome-
net, är av stor betydelse för hur fenomenet avtäcks under intervjun. Under in-
tervjun är det den intervjuades vardagserfarenheter som utgör utgångspunkten 
för att fördjupa förståelsen för hur fenomenet visar sig i livsvärlden. Utsagor på 
innehållsnivå, att något är si eller så, dvs. vilken saken är, är inte tillräckligt, så 
vidare frågor behöver ställas för att få veta som vad och hur saken visar sig, dvs. 
vilka innebörder den har (Dahlberg et al. 2008). 

––––––––– 
58 Dahlberg i (Dahlberg et al. 2008 s 124) beskriver öppenheten som ”the art of bridling”.  
 
59 Det är i själva ’lämnandeögonblicket’ av fokus som en öppenhet får plats i medvetandet (Calvante 

Schuback 2006).  
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Analys – metodteori 
En princip för livsvärldsforskning är att en förståelse av ett fenomen inte är en 
linjär process, utan en dynamisk rörelse mellan helhet och delar och mellan fi-
gur och bakgrund (Merleau-Ponty 2000). En livsvärldsanalys kan förstås som en 
syntetisering, där delarna, dess meningar och nyanser och unikhet relateras till 
varandra och till helheten (Dahlberg et al. 2008). Ett fenomen och dess inne-
börder finns enligt fenomenologisk kunskapsteori redan i världen. Det betyder 
att ett fenomens innebörder inte är ett resultat av forskarens tolkning, men inte 
heller är ett resultat som ligger färdigt att beskriva i en utsaga eller text. Feno-
menet kan däremot stiga fram från sin bakgrund i mötet mellan forskare och 
intervjuperson. Genom att vara trogen intervjupersonernas beskrivningar av 
sina erfarenheter, och genom att inte tillföra några utifrån kommande kon-
struktioner för tolkning och förklaring, kan en beskrivning av fenomenet bli 
möjlig (Dahlberg & Dahlberg 2004). Fokus för livsvärldsforskning, med sin ut-
gångspunkt i fenomenologisk kunskapsteori, är att beskriva ett fenomens 
mönster, dess essentiella innebörder och dess horisonter. I fenomenologisk me-
ning är det egentligen omöjligt att avgränsa ett fenomens essens från fenomenet 
i sig. En essens är fenomenet likväl som fenomenet är dess essens (Dahlberg et 
al. 2008). Essensen i ett fenomen är det i den intentionala strukturen som be-
skriver ett gemensamt mönster och inte varierar mellan enskilda erfarenheter av 
fenomenet. Essensen är fenomenets stil och sätt att vara, det som gör fenome-
net till just det fenomenet (Dahlberg 2006a).  
 
En väsentlig aspekt i en fenomenologisk analys är, att precis som i intervjun, 
inte låta teknik och metod ta över till förmån för att fenomenet ska framträda. 
Därför är analysen inte bunden till en specifik metodologi, utan till att avtäcka 
så mycket djup och variationer som möjligt (Dahlberg et al. 2008). Dahlberg 
(2006a) påtalar betydelsen av att under hela analysprocessen arbeta med att inte 
för fort bestämma det som verkar visa sig. När innebörder börjar framträda un-
der analysen är det av stor betydelse att vara skeptisk och ifrågasättande till 
dem. Är detta verkligen en innebörd? Kan det finnas andra innebörder än vad 
som förefaller mig? Att genomföra en essensanalys innebär alltså att låta essen-
sen och dess inre och yttre horisonter vara preliminära så länge, så att fenome-
net hinner visa sig på det sätt som det vill visa sig. Genom att röra sig mellan 
att låta olika möjliga innebörder utgöra figur respektive bakgrund till varandra 
kommer så småningom essensen att börja träda fram som en generell figur av 
innebörder mot bakgrund av fenomenets partikulära innebörder60 (Dahlberg 
2006a). Målet med en fenomenologisk analys är att åskådliggöra fenomenets 
hela struktur. Det betyder att de essentiella innebörderna i fenomenet, likväl 

––––––––– 
60 Fenomenets ’mindre delar’, de implicita variationerna och nyanserna i fenomenet som speglar det 

generella mönster som essensen är. 
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som variationerna och nyanserna, som implicit finns i denna essens, är det re-
sultat som redovisas. Ett sådant resultat benämner Dahlberg et al. (2008) som 
en beskrivning av essens och innebördselement, där innebördselementen mot-
svarar essensens variationer och nyanser.  

Intervjupersoner och rekryteringsförfarande 

Delstudie I  
De 11 intervjupersonerna som lever med långvarig psykossjukdom (se sid 62) 
var anslutna till två psykiatriska öppenvårdsenheter med olika upptagningsom-
råde, men med likartad utformning. Kontakten bestod främst av stöd och me-
dicinadministrering av sjuksköterska/skötare. Samtliga intervjupersoner medi-
cinerade med antipsykotika. Ingen genomgick psykoterapeutisk behandling. 
Samtliga intervjupersoner levde i eget boende och uppbar sjukbidrag. Åtta del-
tog i olika omfattning i sysselsättning i kommunal regi. Tio deltog i de kom-
munala träffpunkternas verksamhet för social samvaro och aktivitet. Två var 
gifta/sammanboende. Övriga var ensamboende, varav tre var skilda/separerade 
och fem var föräldrar.  
 
Samtliga personer med en diagnostiserad schizofrenispektrumsjukdom vid en 
psykiatrisk öppenvårdenhet i sydöstra Sverige informerades skriftligt och munt-
ligt om studiens syfte och genomförande, samt tillfrågade om intresse att delta-
ga i studien. De fem personer som gav ett positivt svar om intresse att medver-
ka i studien inbjöds via telefon och skriftligen till gruppintervju. Gruppinter-
vjun genomfördes med en grupp på fyra personer (grupp 1), eftersom den femte 
personen uteblev på grund av akuta psykotiska symtom. Ytterligare ett urval 
gjordes till delstudien eftersom flera intervjupersoner behövdes för att utforska 
fenomenets komplexitet. Ytterligare en psykiatrisk öppenvårdsenhet i regionen 
kontaktades och patienter tillfrågades konsekutivt av ansvarig sjuksköterska. 
Fem personer med en diagnostiserad schizofrenispektrumsjukdom meddelade 
intresse och inbjöds via telefon och skriftligen till gruppintervju (grupp 2). 
 
Fem personer rekryterades till individuella intervjuer; en person som anmält in-
tresse att medverka vid gruppintervju (grupp 1), men som då uteblev på grund 
av akuta psykotiska symtom tillfrågades; en person som via sin kontaktperson 
på öppenvårdsenheten önskade att medverka i en individuell intervju; två per-
soner (en person från vardera grupp 1 och 2), som i gruppintervjuerna visade 
öppenhet och reflektiv förmåga och som vidare önskade dela med sig av sina 
erfarenheter. Den femte intervjupersonen hade medverkat i intervju (grupp 1) 
men uttryckte sig då otydligt och fåordigt och tillfrågades därför om en kom-
pletterande intervju.  
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Delstudie II  
Av de 13 intervjupersonerna (se sid 63), som var närstående till en person som 
levde med långvarig psykossjukdom, var fem yrkesverksamma och åtta var ål-
derspensionärer. En av de närstående var sammanboende med personen med 
psykossjukdom. 
 
Den första rekryteringen till delstudien gjordes genom att samtliga närstående, 
som var angivna som närmast anhöriga till personerna i det första urvalet i del-
studie I, informerades skriftligt om studiens syfte och genomförande, samt till-
frågades om intresse att delta i studien. Fem personer gav ett skriftligt positivt 
svar om medverkan och gavs muntlig information, samt inbjöds via telefon och 
skriftligen till gruppintervju. Rekryteringen till delstudiens individuella inter-
vjuer gjordes via kontakt med två lokala intresseföreningar för schizofreni och 
andra psykotiska sjukdomar (IFSAP). Medlemmar i föreningen, som var när-
stående till en person som levde med psykossjukdom, blev genom lokala styrel-
ser i IFSAP tillfrågade om medverkan. Åtta personer visade sitt intresse och de 
kontaktades skriftligen och via telefon och tid för intervjuer bestämdes.  

Delstudie III 
Fem familjer medverkade i delstudien (se sid 63). Personerna som levde med 
psykossjukdom var anslutna till samma två öppenvårdsenheter som i delstudie I 
och II; fyra personer uppbar sjukbidrag och en var sjukskriven från skyddad sys-
selsättning. Två deltog regelbundet i de kommunala träffpunkternas verksam-
het för social samvaro och aktivitet. Två var gifta/samman-boende, en var bo-
ende tillsammans med föräldrar och två var ensamboende. Fem av de åtta med-
verkande närstående var yrkesverksamma, en var sjukpensionär och tre var ål-
derspensionärer. I tre av de intervjuade familjerna bodde personen med psykos-
sjukdom och de närstående tillsammans. 
 
Inför delstudien återkontaktades de två psykiatriska öppenvårdsenheterna och 
personer som levde med långvarig psykossjukdom tillfrågades av ansvariga sjuk-
sköterskor om intresse att medverka i studien tillsammans med en eller flera 
närstående. Fem personer tillsammans med sina närstående, anmälde sitt in-
tresse att medverka i familjeintervjuer. Personerna kontaktades skriftligen och 
via telefon och gavs information om studiens syfte och genomförande och tid 
för familjeintervjuer bestämdes.  

Intervjuer – genomförande  
I avsnittets första stycke är avsikten att beskriva det förfarande som är gemen-
samt vid intervjuerna i samtliga delstudier: Övriga avsnitt beskriver de framträ-
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dande strukturella skillnaderna mellan individuella-, grupp- och familjeinter-
vjuer. 
 
Samtliga gruppintervjuer genomfördes efter överenskommelse med intervjuper-
sonerna i respektive öppenvårdsenhets lokaler. Flertalet intervjupersoner i de 
individuella intervjuerna i delstudie I och II och i familjeintervjuerna i delstudie 
III, valde sina hem som plats för intervju. Endast en individuell intervju i del-
studie I och en familjeintervju i delstudie III genomfördes i en av öppenvårds-
enheternas lokaler och en familjeintervju genomfördes i ett samtalsrum på ett 
lärosäte i regionen. I intervjuerna med grupp 1 i delstudie I, i samtliga gruppin-
tervjuer i delstudie II, samt i de tre första familjeintervjuerna fanns handledare 
med, i syftet att vara behjälplig med att hålla fokus på fenomenen för respektive 
delstudie. Samtliga intervjuer inleddes med att påtala studiens syfte och att av-
sikten med att använda intervju som metod var att få veta så mycket som möj-
ligt om intervjupersonernas erfarenheter av fenomenen. För att möjliggöra en 
förståelse av hur fenomen visade sig i deras levda erfarenheter, ombads inter-
vjupersonerna i samtliga intervjuer att ge konkreta exempel från sin vardag. För 
att nå så mycket som möjligt av deras levda erfarenheter var frågorna som ställ-
des bland annat avsedda att ta sig bortom sjukdomskategorier och begrepp. In-
tresset var inte enbart inriktat på vad som visade sig i deras tillvaro utan fram-
förallt hur detta vad visade sig. Frågor som ”Hur var det att…?”, ” Vad betydde 
det för dig?”, ”Kan du berätta mera om hur du menar?” ställdes. Eftersom fokus 
för samtliga fenomen var relaterade till en långvarig sjukdom ställdes också frå-
gor som skulle kunna ge utsagor om samspelet mellan ’då’ och ’nu’. ”Du berät-
tade om hur det var förut. Hur är det nu?”, ” Hur skiljer det sig åt?”, osv. Frågor 
som ställdes hade både målet att fördjupa förståelsen av fenomenen som att 
’ringa in’ dem. Parallellt fanns därför en strävan att vara närvarande och följsam 
till de aspekter av fenomenen som intervjupersonerna pekade ut. Därför und-
veks så långt som möjligt att avbryta situationsbeskrivningar, liksom dialoger 
mellan intervjupersonerna i grupp- och familjeintervjuer. Samtliga intervjuer 
ljudinspelades och transkriberades ordagrant till text. 

Individuella intervjuer, delstudie I och II 
Intervjuerna inleddes med en introduktion om studiens syfte och avsikten med 
intervjuerna. Detta visade sig oftast vara tillräckligt för att de intervjuade skulle 
börja berätta om sina erfarenheter. I intervjuer, där intrycket var att någon där-
efter verkade osäker om vad som förväntades, föreslogs han/hon att börja berät-
ta om när och hur erfarenheterna av sjukdomen/erfarenheterna av att vara när-
stående började. 
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Gruppintervjuer, delstudie I och II 
Fokus för gruppintervjuerna var att nå djup och nyanser i levda erfarenheter av 
fenomenen med hjälp av gruppdeltagarnas såväl liknande som olika erfarenhe-
ter. En fenomenologisk ansats (Dahlberg et al. 2008) tillsammans med sam-
talsmetodik inspirerad av systemisk teori (Anderson & Golishian 1995, Ander-
sen 2003) utgjorde grunden för intervjuerna. Intervjupersonerna ombads berät-
ta om de svårigheter de upplevde i tillvaron med psykossjukdom/ som närstå-
ende och om vad som gav lindring av dessa svårigheter. De blev också upp-
muntrade att prata med varandra och att fråga om varandras erfarenheter av 
psykossjukdom och som närstående. För att få fram djup och nyanser i feno-
menen med hjälp av gruppdeltagarnas olika erfarenheter, så ställdes också frå-
gor som inbjöd till att jämföra enskilda erfarenheter med andras erfarenheter: 
”Vilka är dina erfarenhet i en sådan situation X berättar om?”, På vilket sätt skiljer 
de sig åt?”, ”Vad är det som är annorlunda för dig?”. Inför de andra och tredje 
gruppintervjutillfällena i respektive delstudie I och II lyssnades ljudinspelning-
arna från de tidigare tillfällena igenom. Detta gjordes för att så långt möjligt 
kunna fortsätta intervjuerna där ’vi var’ vid förra intervjutillfället.  

Familjeintervjuer, delstudie III 
Den gemensamma tillvaron för personen som levde med psykossjukdom och 
hans/hennes närstående var i fokus i familjeintervjuerna. Intervjuansatsen var 
fenomenologisk (Dahlberg et al. 2008) tillsammans med en samtalsmetodik in-
spirerad av systemisk teori (Anderson & Golishian 1995, Andersen 2003). Fa-
miljemedlemmarna ombads att berätta om sina erfarenheter av att leva tillsam-
mans, att samtala med varandra och att fråga om varandras erfarenheter. Inne-
börder av den gemensamma tillvaro som eftersöktes förväntades framträda i 
kommunikation och interaktion dem emellan. Därför var uppmärksamheten 
riktad mot att få utsagor om de situationer och specifika företeelser som deras 
gemensamma tillvaro utgjordes av. Uppmärksamhet var också fäst på hur deras 
erfarenheter av den gemensamma tillvaron överensstämde och skilde sig åt.  
Frågor som fokuserade samspelet mellan deras utsagor ställdes. Till stöd för att 
fokusera mångfaldig och cirkulär kausalitet61 i samspelet dem emellan användes 
därför så kallade cirkulära frågor:62 ”Hur det är för dig när X säger så? ”, ”Vad bru-
kar du göra i de situationer när X har det så?”, ”När du hör X säga så om er relation, 
vilka är dina reflektioner?” osv.  

––––––––– 
61 I betydelsen av ett antagande om att världen inte går att förstå utifrån linjära samband. En förståelse 

om sig, själv, varandra och omvärlden har ingen entydig början och slut. Det finns därmed alltid 
andra och flera vägar att förstå ett fenomen (Bateson 2000).  

 
62 Frågor vars syfte bl.a. är att utforska skillnader och likheter i beskrivningar av relationellt samspel 

(Andersen 2003). 
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Analys – genomförande 
Det behöver beaktas att analysbeskrivningarna nedan företrädesvis påvisar 
strukturerna för analysförfarandet och att analysprocessen i sin helhet inte är 
möjlig att åskådliggöra i text. I avsnittets första stycke är avsikten att beskriva 
det förfarande som är gemensamt vid samtliga analyser. Under rubrikerna, 
Analys – delstudie I och II och Analys – delstudie III är avsikten att tydliggöra de 
framträdande strukturella skillnaderna analyserna emellan. 
 
Data från de tre delstudierna bearbetades var för sig för att eftersöka essentiella 
innebörder av hur det är att leva med långvarig psykossjukdom, av hur det är att 
leva som närstående och av hur deras gemensamma tillvaro gestaltar sig. Ana-
lysprocessen startades med att den transkriberade texten lästes igenom flera 
gånger för att få en första förståelse för helheten. I nästa skede identifierades 
meningsenheter bestående av ett hur som kunde relateras till ett specifikt vad. 
Meningsenheterna beskrev var och en någon detalj/aspekt på innehålls- 
och/eller innebördsnivå av fenomenet. Vissa textavsnitt hade mycket fokus på 
både vad och hur, vilket innebar att sådana meningsenheter enbart kunde bestå 
av några få ord vardera. Andra textavsnitt var mindre täta och kunde därmed bli 
flera meningar långa. Det vidare arbetet bestod av att ingående studera dessa 
meningsenheter. Genom rörelser fram och tillbaka mellan enskilda meningsen-
heter och genom att växelvis låta var och en av dem utgöra figur respektive bak-
grund till varandra, synliggjordes så småningom flera innebörder av fenomenet. 
Ambitionen under denna och den fortsatta analysprocessen var att så konse-
kvent som möjligt hålla emot drivkraften att bestämma innebörder allt för 
snabbt. Kluster av innebörder som på olika sätt hörde ihop bildades, upplöstes 
och ombildades. Så småningom kunde fenomenets mönster, dvs. dess essens 
avtäckas. Frågor som konsekvent arbetades med under analysprocessen var; 
”Vilket är det unika mönstret som visar sig i …?”, ”Vad är det som gör … till just 
detta fenomen och inget annat?”. Vidare analys utgjordes av att söka de innebör-
der som skulle beskriva de variationer och partikulära aspekter som finns i  det 
mönster som essensen utgör, dvs. essensens olika innebördselement. Frågan 
som guidade denna del av analysen var ”Vilka är de variationer av innebörder som 
håller samman det mönster som är essensen?”. 

Analys, delstudie I och II   
Analysen i respektive delstudie I och II genomfördes i flera faser. Först identifi-
erades meningsenheter i de individuella intervjuerna. Därefter delades texten 
från gruppintervjuerna upp så att varje enskild intervjupersons utsagor bildade 
varsin text och meningsenheter identifierades. Dokumentet med meningsenhe-
ter från varje individs utsagor kompletterades med ytterligare dokument; ett 
med de samlade meningsenheterna från alla medverkandes utsagor vid grupp-
intervjuerna och ett dokument med meningsenheter som identifierades i dialog 
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mellan två eller flera intervjuade. Med blicken på ursprungstexten och på de 
olika dokumenten med meningsenheter avtäcktes nya innebörder, kluster av 
innebörder bildades och essens och innebördselement framträdde.    

Analys, delstudie III   
Mot bakgrund av syftet att beskriva den gemensamma tillvaron för personer 
som levde med långvarig psykossjukdom och deras närstående utgjorde de en-
skilda familjeintervjuerna enheterna för analys. Det specifika fokus i varje inter-
vju var dialogerna mellan familjemedlemmar och hur den enskildas levda erfa-
renheter konstituerade innebörder i relation till den/de andra familjemedlem-
marnas levda erfarenheter. Analysen skiljer sig från analyserna i de andra två 
delstudierna, eftersom det var först när preliminära kluster från respektive fa-
miljeintervju/familj hade bildats, som dessa fördes samman med kluster från 
andra familjeintervjuer/familjer i en gemensam analys.  

Syntetisering av de tre delstudierna 
Den gemensamma tillvaron för personer med psykossjukdom och deras närstå-
ende är i fokus för delstudie III. Även resultatet av delstudie I, med fokus på 
tillvaron för personer som lever med långvarig psykossjukdom och resultatet av 
delstudie II, med fokus på tillvaron som närstående, innefattar innebörder be-
träffande hur det erfars att leva tillsammans med varandra. Mot denna bakgrund 
genomfördes ytterligare en analys med syfte att avtäcka en mer övergripande 
och generell struktur (Dahlberg et al. 2008) beträffande den gemensamma tillva-
ron för personer som lever med psykossjukdom och deras närstående. Frågor 
som guidade analysen var: ”Vad tillför resultaten i delstudie I och II för nytt beträf-
fande den gemensamma tillvaron? Vilket mönster beträffande den gemensamma till-
varon visar sig med stöd i de tre resultaten tillsammans?”. Analysförfarandet var 
likartat det för att nå de essentiella mönstren i de tre skilda delstudierna. Här 
avtäcktes dock nya innebörder och kluster av innebörder beträffande den ge-
mensamma tillvaron genom att resultaten i delstudie I, II och III omväxlande 
ställdes som figur och bakgrund till varandra.  

Etiska överväganden  
De krav som legat till grund för utformningen av studien har sin utgångspunkt 
i forskningsetiska riktlinjer avseende information, samtycke, konfidentialitet 
och nyttjanderätt (Vetenskapsrådet 2006). Innan datainsamlingen påbörjades 
blev intervjupersonerna skriftligen och muntligen informerade om syftet med 
forskningen och dess datainsamlingsmetod och om att närhelst de så önskade 
utan att ange orsak, kunde avbryta sitt deltagande i studien. I grupp- och famil-
jeintervjuerna ombads intervjupersonerna att inte föra andras utsagor vidare 
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utanför intervjusituationen. Eftersom en tillvaro med långvarig psykossjukdom 
kan innebära att andra människor och omgivningen upplevs inkräktande och 
provocerande var ambitionen i delstudie I och III att ha en speciell lyhördhet 
för detta och för att intervjuerna inte skulle upplevas pressande och inkräktan-
de. T.ex. poängterades friheten att låta bli att svara på det man inte ville besva-
ra. Inför delstudie II förekom ett etiskt resonemang i forskargruppen, beträf-
fande hur urvalsförfarandet skulle gå till och huruvida det vore ett övertramp 
ifall de närstående, om de så ville, medverkade i studien utan att berätta detta 
för sin sjuka familjemedlem. Eftersom fokus i delstudien var att beskriva erfa-
renheterna av att vara närstående och inte att beskriva den sjuke, så bedömdes 
det dock inte som oetiskt att rekryteringen till studien skedde i direkt kontakt 
med närstående utan att gå via personen med psykossjukdom. Familjeintervju-
erna byggde på frivillighet både beträffande medverkan och vilka i familjen som 
skulle medverka. Detta utesluter dock inte att någon familjemedlem medverkar 
mot sin vilja därför att någon annan i familjen så vill och/eller att konflikter i 
familjen uppdagas i intervjusituationen, som kan påverka relationerna i familjen 
negativt. Unika erfarenheter, från ett litet antal intervjupersoner från ett be-
gränsat geografisk område, ligger till grund för de tre delstudiernas resultat.  
För att individer och familjer inte ska kunna identifieras av andra, är de olika 
förekommande kategorierna av närstående, i delstudiernas citat, endast definie-
rade som närstående.  
 
Etiskt tillstånd är inhämtat från regional etikprövningsnämnd vid Linköpings 
Universitet (Dnr 157/04 2004-11-09). 

Struktur för resultatredovisning  
Redovisningar av delstudiernas resultat finns i kapitel 6-8. I kapitel 6 redovisas 
resultatet av delstudie I med rubriken I gränslandet mellan vanlighet och ovanlig-
het. I kapitel 7 redovisas resultatet av delstudie II med rubriken Den idoga strä-
van i det omöjligas möjligheter. I kapitel 8 redovisas resultatet av delstudie III 
med rubriken Mellan kaos och leda – i strävan efter lugn och ro. I de respektive 
delstudiernas resultat beskrivs först respektive fenomens essentiella mönster. 
Därefter beskrivs dess innebördselement, dvs. dess variationer. I redovisningen 
av innebördselementen förekommer citat. Utsagor från intervjupersonerna är 
kursiverade. I citat hämtade ur dialoger mellan flera intervjupersoner i delstudie 
I och II, används siffror som beteckning för olika personers utsagor. I resultat-
redovisningen av delstudie III skiljs utsagorna från personer med psykossjuk-
dom och närstående åt genom att de närståendes utsagor avslutas med (närstå-
ende). Tecknet // används när text som inte bedöms ha specifik betydelse i 
sammanhanget har uteslutits.  Tecknet … används vid pauser. I kapitel 9, som 
är ett resultat av en syntetisering av de tre delstudiernas resultat, redovisas den 
gemensamma tillvarons generella struktur, under rubriken I oändlig ensamhet och 
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oändligt ansvar – den gemensamma tillvarons paradox. I kapitlet redovisas dessut-
om ett förslag till livsvärldsgrundad familjebeskrivning. 
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KAPITEL 6 

I gränslandet mellan vanlighet och 

ovanlighet  

I detta kapitel redovisas resultatet av delstudie I, omfattande hur det är att leva 
med långvarig psykossjukdom. Först beskrivs fenomenets essentiella mönster. 
Därefter beskrivs dess innebördselement; I det ofattbara, i ett sökande efter sig 
själv, i värnlöshet samt en samtidig välgörare och fiende. 
 
Innebörderna av att leva med långvarig psykossjukdom har sitt ursprung i 
ofattbara upplevelser av att vara i tättruppen i ett krig om egna, närståendes 
och mänsklighetens villkor och existens. Kriget utkämpas i övertygelser om att 
vara utvald till ett livsavgörande uppdrag i motstridigheter av att besitta extra-
ordinära krafter och av att inte alls kunna försvara sig själv och andra. Djävuls-
ka och mänskliga fiender hotar, invaderar och ockuperar såväl den egna krop-
pen som omgivningen. 
 
Att leva med sjukdomen är att leva underkastad krigets fiender, i ständig när-
kontakt med dem och med en fredlig uppgörelse bortom sikte, men också i till-
fällig asyl med en vädjan om permanent krigsstillestånd. En underkastelse är 
också nödvändig till dem som har makt över vårdens och behandlingens ut-
formning. I vården erkänns inte krigets närvaro och inte heller det personliga 
lidande kriget medför, där anges istället den egna kroppen vara fienden. 
 
Motsättningar mellan det egna perspektivet på verkligheten och andras per-
spektiv innebär att vara insnärjd i tvivel beträffande vad som är verkligt eller 
overkligt, samt om sig själv som frisk och ansatt av fiender eller psykiskt sjuk. 
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Det finns ingen självklar plats för dialog där det egna perspektivet möter någon 
annans perspektiv. Krigsupplevelser och tvivel är företrädesvis outsagda och 
konfronteras i ensamhet. 
 
Ett sökande efter sig själv sker i en ovanlighet som så långt möjligt döljs för 
andra, i ett tomrum mellan idéer om vad som är en ovanlig respektive en vanlig 
människa. 

I det ofattbara 
Oberoende om tillvaron framstår som att leva i tillfällig asyl, eller om den trots 
mångårig behandling levs som i närkontakt med fienden, så är tillvaron i flera 
avseenden ofattbar. En mängd frågor ställs till sig själv beträffande meningen 
med det som genomlevs och det lidande det medför. Förklaringar som hjälper 
till att förstå finns inte att tillgå, vare sig inom sig själv eller i möten med andra. 
En förståelse eftersöks beträffande hur det kan vara möjligt att vara utvald att 
skydda sig själv och andra från hot och förgörelse. Att inte kunna försvara sig 
själv och andra från fienderna innebär upplevelser av otillräcklighet och skuld. 
Fienden kan också transformeras till att oförståeligt vara jag själv.  

 
Det är svårt … man tror ju liksom att man … men det kan jag ju inte va 
ju, för jag har ju ingen aning om nånting ju, om det händer nåt och så va, 
och då tänker jag att jag har ett sånt humör… att jag har det så pass, att 
jag nog kan va orsak till allt som händer tänker jag … 

Till det som händer i … 

Ja, ja, visst, i Sverige och överallt, men jag vet ju inte, som man säjer… 
och så säjer dom det på nyheterna och då hade jag ju ingen aning om det 

Att vara psykossjuk är att vara något annat än en vanlig människa. Det visar sig 
som att vara invaderad av såväl djävulska som gudomliga krafter. Den egna 
mänskligheten och dödligheten ifrågasätts och ter sig oförståelig. 

 
Jag känner mej inte tillräckligt verklig för att dö så att säja 

Så du tänker dej inte vara dödlig 

Nej, jag kan inte förstå det för jag tycker inte att jag är synlig knappt, jag 
har svårt att förstå det också, jag tycker inte jag är en riktig människa och 
då kan jag ju inte dö 
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Även när upplevelserna av krig kan urskiljas som annorlunda eller psykotiska 
finns ett sökande och ett tvivel kvar beträffande vad som är verkligt eller overk-
ligt, sjukt eller friskt. En strävan efter att själv förstå sina upplevelser visar sig, 
men också en längtan efter att försöka förstå genom dialog med någon. I in-
ormanters utsagor visar det sig dock att samtal uteblir. f
 

1997 blev jag hämtad av några agenter, ja, dom hade dragna pistoler // 
antagligen var det på riktigt men det kan ha varit i mina tankar, för jag 
kan uppleva helt totalt fel // jag har ju upplevt saker som är helt orimliga, 
va, som måste vara nån form av hallucinationer, jag såg ju när dom stack 
in en spruta i hjärtat på en så han dog och det kan väl inte gärna va sant, 
problemet är bara att jag såg det på nåt sätt //  

Jag tänker på vad mina tankar egentligen betyder, om det är någon verk-
lighet bakom eller inte men alltså det är ingen som vill ställa upp på det 
som är kompetent // det är ingen som har tid liksom // Massor med 
hemskheter, men om du tittar efter står inte det i nån journal nånstans, 
utan det finns liksom bara i mitt minne, och om då inte jag pratar om de 
här hemskheterna då nämner inte folk dom 

Ett tvivel beträffande den egna kroppens in- och uttryck visar sig och det finns 
en osäkerhet huruvida sinnesintryck, tankar, känslor och beteenden är psykotis-
ka eller inte. Psykisk sjukdom som förklaring till fysiska reaktioner är i förgrun-

en. d
 

Jag hade så svårt att andas … det har hållit på i fjorton dar nu, jag har 
kämpat och tänkt det är säkert nåt psykisk och det va, så jag har pratat 
fram och tillbaka med min kontaktperson men så fick jag för mej att gå till 
apoteket och köpa nåt nässpray eller nåt // biträdet säjer jag tror du har 
pollenallergi // jag började med en halv tablett … och helt fri. Och det är 
så lätt att om man en gång … att man tänker, att då är det det, (psyk-
sjukdomen) då va 

Att ha genomlevt flera tillfällen med psykotiska upplevelser betyder å ena sidan 
att successivt lära sig mera om sig själv och om hur den egna förmågan kan an-
vändas för att tillfriskna. Å andra sidan visar det sig svårare och svårare att åter-
hämta sig och en osäkerhet finns beträffande om och hur det igen ska bli möj-
ligt att må så bra som vid tiden innan sjukdomen. Det är ofattbart och orättvist 
att vara drabbad av så smärtsamma erfarenheter, vilka inte önskas någon män-
niska. Det ofattbara i lidandet kan komma till uttryck i ett tvivel beträffande 

uds existens och uppsåt. G
 

Jag brukade be varje kväll innan jag fick psykos, innan den första psykosen 
// man kan undra hur man kan få, hur nån kan drabbas av psykos // var-
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för skapar man människor när det finns så mycket elände // det är svårt 
när man ber, så ber man kanske Käre Gud och så kommer en tanke om att 
han kanske inte är så god ändå 

Mening i lidandet men också i storslagna upplevelser av att ha omänskliga kraf-
ter, som inbegriper tillvaron med psykossjukdom, söks i förklaringar som kan 
utmynna i en förståelse av sig själv. Att dessa förklaringar finns i kroppens bio-
logi är främmande. En tilltro till sådana förklaringar framstår som ett svek mot 
det egna ansvaret, vilket kommer till uttryck i följande citat:  
 

Då när känslorna är för starka att bära, då undrar jag vad är detta, vad 
är det egentligen, och den här onda makten den finns ju … det finns ju 
destruktiva … ondska finns ju hos alla människor som en möjlig reaktion 
när man är rädd och pressad men ibland tänker jag att, tänk om dom har 
rätt dom här läkarna, när dom säjer att det är nånting med hjärnan 
(skratt) som har gått snett, som man behöver korrigera med medicin. 
Tänk om det ligger nåt i det men då känns det som jag flyr mitt ansvar, 
nej, det är inte så, det handlar om andra saker, försök inte krypa in i en 
sjukroll 

Lindring och tröst av det ofattbara i tillvaron, är möjlig när någon uppmärk-
sammar och visar intresse för vad lidandet består av samt när förståelse och om-
sorg ges. När andra påtalar att förbättring och framsteg syns, väcks en tilltro till 
sig själv och för möjligheter till ett liv bortom sjukdom. Utsagorna visar också 
att lidandet lindras genom vetskapen om att inte vara ensam i att lida av psykisk 
jukdom och av att inte vara skuld till sjukdomen. s

 
Jag tror det är fyra år sen nu, jag satt och grät, så kom det fram en som 
jobba där, en äldre kvinna och la sin hand på min, och så sa hon ”Vad är 
det?” ”Jag vill inte ha den här sjukdomen”, satt jag och grät. ”Men titta på 
dom andra här inne, tror du det är någon som vill ha denna sjukdomen”, 
sa hon då. Det betydde väldigt mycket och det har jag tänkt mycket på sen, 
dom har inte valt och jag har inte valt. Hon var så omtänksam och så satt 
hon där med mej en lång stund, det betyder så mycket att dom bryr sej så 

I ett sökande efter sig själv 

En tillvaro med psykossjukdom innefattar att leva med att det ”sitter som nåt här 
i bröstet hela tiden”. Till förmån för att leva ett liv som eftersträvas och efterläng-
tas går mycket kraft åt till att kämpa mot fiendernas ondska, sjukdomsupplevel-
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ser, trötthet och känslor av förtvivlan och ensamhet. Sjukdomen utgör en ovan-
lighet som visar sig i ett beteende som är annorlunda än andra människors. 
”Medicinerna gör ju att ansiktet blir stelt” ”, ”vi går ofta långsamt och med nedsänkt 
huvud” och ”vi pratar på ett annat sätt” och ”är tystare än andra människor”. 
Ovanligheten betyder också att sakna sådana känslor som andra människor har 
tillgång till, samt av att vara gränslös och osynlig. 

 
När min dotter kommer då känner man att man är annorlunda, när hon 
pratar med mej, då känner jag att dom har något som jag inte har // jag 
känner ofta när jag är tillsammans med icke psykotiska människor att det 
är en stor skillnad mellan oss som gör att vi lever i olika världar … dom 
har tillgång till sina känslor, man är en bland andra, en bland många, ja 
man är i sin kropp, man är begränsad, man är dödlig, man är synlig, man 
vill saker, man blir arg på saker och ledsen på saker och så 

Är inte mycket av det du? 

Ibland, jag skulle inte längta efter att va det om jag inte hade smakat på 
det periodvis. 

Andras rädsla och misstänksamhet mot psykisk sjukdom understödjer ovanlig-
heten. Det är kränkande när andra människor blir rädda, är undvikande och inte 
förlitar sig till att man har förmåga att ta hand om sig själv. 
 

Jag vill bara säja en sak, det blir sår, som tar tid och läka, både vad det 
gäller mina barn och mina anhöriga, och en viss misstänksamhet emot mej 
då va, är hon frisk eller… och dom är ganska tuffa mot mej och säjer, 
mamma nu äter du medicinen, annars får du inte komma hit // och jag 
vet inte om det är det som har hänt i samhället som har gjort att dom har 
fått den misstänksamheten, det har varit lite tuffa grejer alltså, nu tar du 
din medicin mamma 

Hur känns det då när dina barn säjer så? 

Det känns ju hemskt, jag är ju deras mamma, dom ska väl lita på att jag 
vet vad jag gör, jag tog ju till och med medicinen när jag fick fel medicin 
och blev mer sjuk än utav psykosen då, jag blev sängliggande 

I samtal med andra selekteras uttrycken för vad som är orsakerna till sjukbidrag 
och arbetsträning. Psykossjukdomen nämns inte och man pratar om sig själv 
som ”utbränd, deprimerad, haft för mycket omkring mig”. I följande dialog ges 
uttryck för att vara dömd som allt för ovanlig. 
 
 



 
1: Jag skulle nog inte säja på jobbet att jag har haft en psykossjukdom 

2: Dom måste lära känna mej innan 

1: … innan dom dömer mej efter en psykos 

3: Att vara deprimerad är ju mer acceptabelt, det är ju många som blir 
nedstämda, men psykos är mer laddat på nåt sätt, folk har svårare att för-
stå sej på det man känner 

2: Då kan man va farlig vet du man är rädd att andra människor ska tro 
att man är farlig, fast man vet själv att man inte skulle skada andra 

3: Det är man ju, farlig för sej själv, oftast farligare för sej själv än för 
omgivningen 

1: Jag är varken farlig för mej själv eller andra // det är nog i så fall när 
man är mitt uppe i en psykos som man kan va lite farlig då eller … jag 
var nog inte det heller 

Jämsides med kampen mot fienders ondska, sjukdom, trötthet och övermäktiga 
känslor söker man också efter sig själv genom att leta efter den vanliga männi-
skan inom sig. En vanlig människa är den som lever självständig i vardagen och 
är en av andra i sociala sammanhang. Energin och orken räcker dock inte till 
för vardagliga sysslor som att stiga upp, bädda, städa, laga mat och ge sig iväg 
för att träffa och samtala med andra människor. Det är dock i vardagliga sysslor 
och i sociala sammanhang som upplevelser av ensamhet och tristess kan brytas 
och som ger tillfredställelse förknippade med att vara en värdig människa. Att 
utföra vardagssysslor kan också innebära ett andrum från den smärtsamma 
vanlighet som levs. o

 
(Intervjupersonen känner sig förföljd) Hur ser det ut 
… eller… 
 

Det är ett helt annat liv än ett vanligt liv, jag får ju leva med det, lära 
mej leva med det, det tar ju aldrig slut, det säjer rösten också, att det aldrig 
kommer att försvinna, det kommer att finnas där hela tiden, tills jag är 
borta // det är det enda att arbeta så mycket som möjligt, jag jobbar ju 
mycket nu, det håller tankarna borta, men det kan ju förändras bara, det 
finns ju inget stopp när det börjar – remote control 

Sökandet efter sig själv involverar också ett letande efter det goda inom sig. Att 
göra gott genom att glädja och hjälpa andra lindrar det onda som erfars. 

 80



 
Jag har nån uppgift som jag klarar att göra trots att jag inte orkar så 
mycket 

Så du läser i tidningen och ser att det här har hänt och så ber du 

Ja, för det är mitt enda sätt och stå ut med det, då ägnar jag mej åt nåt 
som är konstruktivt, istället för bara skräck och, det är i dom perioder när 
tron är levande, men sen finns det perioder när bönen är utarmad, när jag 
har fått för lite själv, då är jag för mycket upptagen med min egen plåga. 
Men det kan va en hjälp, och sen har jag ju tänkt på med mycket förtrös-
tan att det är många som ber, det är många människor på jorden som ber 
och tillsammans så försöker vi påverka och om det är nån människa som 
jag ser mår dåligt, som jag inte känner eller så, för jag tar ju in väldigt 
lätt hur andra har det, och då har det ju känts som en ventil det här 

Att vara en vanlig människa kan också innebära brist på glädje och mening ef-
tersom det är omöjligt att känna sig så ovanligt utvald och speciell som i kriget. 
Även när ansatserna att vara en vanlig människa är många är det inte självklart 
att vardagsaktiviteter blir av eftersom inte alltid ork och förmåga räcker till. 
Sjukdomen levs som i ett tomrum mellan en outtalad ovanlighet och en oupp-
nåbar vanlighet. 
 

Jag är så trött ibland och då är det precis så man kan masa sej upp från 
sängen och ibland orkar jag inte och då får jag ringa liksom, dom vet … 
dom vet det som depression, så dom vet ju att ibland går det inte, men det 
kan va problem… alltså kroppen och psyket säjer emot känns det som 
ibland 

Hur då? 

Det är inte ofta men dom gångerna det är så ”låt mej få sova, men det är 
dumt att missa jobbet”. Det känns inte bra att inte gå till jobbet men sam-
tidigt kan jag inte ta mina sista krafter till det tycker man 

Det är i relationerna till och i samvaron med närstående som upplevelser av 
glädje, tillhörighet och livsmening är möjliga. ”Utan dem … det vore katastrof … 
jag skulle ta livet av mej”. De ger alternativ till det vården har att erbjuda och ger 
stabilitet, trygghet och skydd. Föräldrars, makars och syskons omtankar och 
omsorg ger tröst och hopp. Att umgås med egna och närståendes barn och se 
dem leka, växa och utvecklas innebär att grubblerier om fienderna och ovanlig-
heten placeras i bakgrunden. Citatet nedan visar dock hur en kamp mellan 
glädje och välbefinnande och härbärgerande av svåra känslor och trötthet också 
utgör ett hinder för en självklar samvaro med dem som betyder mycket. 
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Så jag skulle ju, samtidigt är jag glad att jag klarat av det här året då, 
men … vi har ju kommit närmare varandra (informanten och dottern), 
men just det här att när hon inte är hos en så längtar man och när hon väl 
kommer så orkar man inte med det, det är ju verkligen blandade känslor. 
Även om vi skulle fortsatt att vara gifta så vet jag ju inte om jag skulle 
orka med att ha en familj eller om jag hade behövt vara själv ändå 

I värnlöshet 
Att leva med psykossjukdom innebär att vara ensam och utsatt utan stora möj-
ligheter att påverka och skydda sig. Att vara inlagd på sjukhus när sjukdomen 
levs som i närkontakt med fienden innebär upplevelser av att vara begränsad 
och fråntagen möjligheter att ta ansvar och ge skydd till dem man är satt att 
skydda men också att själv vara utan skydd. Fienden infiltrerar vården med hot 
m våld och död och vårdare och vårdmiljö antar fientliga skepnader. o

 
Vet ni hur dom skulle ta död på mej? Jo, med den där syrgastuben som 
finns på psyk, dom skulle bara ta den där och sätta på masken och så bara 
öppna för fullt, spränga lungorna, den var jag livrädd för, den syrgasen är 
ju till för att hjälpa dom som har syrebrist så att dom får syre och klara sej 
ju, det är tvärtom alltså 

När psykossjukdomen levs som i asyl är värnlösheten ständigt närvarande i ett 
hot om att bli infiltrerad av fienderna i kriget men också av dem av vilka man är 
beroende av för vård och omsorg. Upplevelser av sig själv som sjuk är tätt sam-
manflätade med upplevelser av att det är nödvändigt att underkasta sig andras 
kunskap och beslut om vård och behandling. Att finna sig i den behandling och 
vård som ges är också nödvändig mot bakgrund av en rädsla för att annars 
drabbas av beslut om annan vård eller behandling som skulle kunna betyda att 
upplevelser av kontroll i tillvaron helt försvinner. Rädslan för att en annan be-
handling kan medföra negativa förändringar och begränsningar innebär att li-
dande i möjligaste mån döljs för både vårdpersonal och närstående. För att 
vårdsituationer som inbegriper underkastelse inte ska upplevas som övergrepp 
och kränkningar är det nödvändigt med en tilltro till att vårdare i allmänhet och 
att läkare i synnerhet vet bäst. När åtgärder som tvångsvård, ofrivillig isolering, 
bältesläggning samt kroppsliga intrång som tvångsinjicering av läkemedel an-
vänds är värnlösheten närmast total. Försök att undfly vården som helhet görs, 
då ”man är ju där ändå ensam med den skräck man har och dom symtom man har”. 
Att dölja sitt lidande och att härma beteende och ordval hos vårdare visar sig 
ara sätt att förkorta slutenvårdstillfällen. v
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Det är rätt mycket dragkamp inom en hur man ska bete sej och inte … och 
ja, visa upp en yta av att va frisk // nu får jag sätta mej och vila igen så 
dom ser, så att jag får komma ut från sjukhuset igen, så man försöker upp-
föra sej så normalt som möjligt, men jag vet inte riktigt hur jag ska förkla-
ra, för jag tror inte att jag är sjuk men ändå, så att dom ska förstå att jag 
inte är sjuk, fast jag är det då // jag har ju sett hur sjuksköterskor pratar 
bort det (när någon medpatient frågar om de har psykos) och frågar dom 
då mej, dom har ju psykos tänker jag, men jag säjer, nej, nej, tänk inte så, 
då gör jag likadant, alltså det är såna krav på hur man ska bete sig där 
inne 

I tvångssituationer lindras värnlösheten genom vetskapen om att erfarenheter 
av sådana situationer också delas med andra. Möjligheter till kontroll finns ock-
så i ageranden i det fördolda, genom att inte berätta om sitt lidande, genom att 
i smyg spotta ut mediciner och t.ex. genom att lyckas minska potentialen av en 
roppslig begränsning. k

 
Jag hoppas inte att jag blir sjuk igen, men det blir jag nog inte // Usch när 
man tänker på allt man varit med om där så känns det … men det är ju 
så för alla. Men när dom la mej i spännbälte, då hade jag en sån där som 
man hade till håret, och tog upp låset (skratt) och sen låtsades jag, jag hade 
det på mej men då satt det ju löst 

 

När det inte är möjligt att skydda sig genom att själv lindra konsekvenserna av 
en tvångsåtgärd, så föredras behandlingsåtgärder som inte tar över kroppen 
tan enbart begränsar den. u

 
Det är ju … och då vill man ju inte ha en sån diagnos … och när man sen 
dessutom håller på att försvinna. Och så ger dom en mediciner som gör att 
man håller på att försvinna ännu mer. Då blir man livrädd, alltså skulle 
jag få en spruta så skulle jag … jag tror jag skulle bli vansinnig … ja 
(skratt) på riktigt alltså // Jag hade nog blivit så hatisk så att jag inte vet 
vad som skulle hänt // Jag tog hellre bälte, jag sa det, jag ligger hellre i 
bälte, det går inte in i min hjärna, det är ju bara yttre våld, hellre det 

Att vara berövad friheten genom icke frivillig slutenvård innebär att också vara 
berövad friheten till ett eget liv. 

  
När jag blev inlåst, det var fruktansvärt, ja, jag la mej på knä och bad om 
att få gå ut, jag försökte med allt, övertala, be och så // att inte få gå ut det 
var nästan som att livet tog slut och möjligheterna till lugn och ro för-
svann 
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Erfarenheter av att vård och behandling inte överensstämmer med egna behov 
efterlämnar känslor av skyddslöshet och ensamhet. Det är omöjligt att lita på 
att fortsatt vård och behandling ska innebära en lindring av lidande. Kränkning 
framträder i situationer då vård och behandling ges utan medgivande, men ock-
så i situationer av avvisning när lidandet är omöjligt att uthärda i ensamhet utan 
kydd från andra. s
 

Jag visste inte om jag skulle klara av att va hemma längre och stå emot 
detta (tända eld på hemmet och sig själv). AT-läkaren släppte hem mej, 
och bakjouren kom inte ens och min (närstående) var inte hemma, och jag 
kämpade och jag brände mej… eller det slutade med att jag hällde kokande 
vatten över armen för att liksom göra något // Då kände jag mej verkli-
gen utlämnad jag hade bett om hjälp vilket jag oftast inte brukar göra … 
och så blev jag avvisad //jag kände mej så kränkt, dom tog mej inte på 
allvar 

En samtidig välgörare och fiende 
Att leva med psykossjukdom innebär att leva i osäkerhet beträffande vad som 
kan lindra lidandet. Denna osäkerhet erfars i dilemman av tillit/misstro och 
egen kontroll/underordning och det är omöjligt att fatta egna tillfredställande 
beslut. Antipsykotikan63 är både en välgörare och en fiende. Upplevelserna av 
medicineringen är motstridiga, en vilja/ovilja är samtidigt närvarande till en be-
handling man är underkastad eller erbjuden och effekterna av aktuell behand-
ling är samtidigt önskvärda/inte önskvärda. I en tilltro till läkarens kunskap och 
för att inte ställas inför att medicineras under tvång med ett annat preparat än 
det aktuella, tas antipsykotika i en acceptans om livslång användning med en 
längtan efter att någon gång klara sig utan den. 

 
Kunde det finnas ett sätt där jag kunde leva utan skulle jag ta det men 
alltså har man två stridiga tankar samtidigt så gör det väldigt ont i hjär-
nan 

Det är svårt att förstå hur antipsykotikan verkar, ibland är det omöjligt att skilja 
ut effekter av läkemedlet från upplevelser av psykossjukdomen. Hur och mot 
ad antipsykotikan verkar kan te sig som ett mysterium. v

 

––––––––– 
63 I resultatet används begreppet antipsykotika oavsett om det är klassiska eller nyare läkemedel som 

hänvisas till.   
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Skulle jag va utan medicinen så skulle jag nog må bra några dar men sen 
kommer väl nån sjukdom, antagligen nån man kan dö av. Den skyddar 
mot sjukdomar då, fysiska, på nåt konstigt sätt 

När antipsykotikan tjänar som en välgörare innebär den klarhet i tankar, möj-
lighet till vila, färre befallande och hotande röster, men också att stå ut med 
pplevelser av ett fortsatt pågående krig. u

 
Medicinen den hjälper mej inte, det enda den hjälper så är det sömnen och 
så lugnar den lite mot vad jag kallar gang stalking // på nåt vis så står jag 
ut med det som händer då 

Att behandlas med läkemedel innebär en återkommande och ofrånkomlig 
trötthet som utgör ett hinder för tillräcklig energi i aktiviteter och i social sam-
varo. Biverkningar som hjärtklappning, skakningar, stelhet och oförmåga att ta 
sig ur sängen är andra följeslagare till erfarenheter av mångårig medicinsk be-
handling. Ibland försvinner bara delar av krigsupplevelserna, erfarenheterna av 
sig själv som utvald och stark försvagas, medan fienden fortfarande är närvaran-
de. Att då inte kunna upprätthålla ett motstånd mot fienden innebär ett större 
lidande än att vara utan antipsykotika. Dessutom kan behandlingen innebära 
tt uttrycksförmågan begränsas och att glädje och mening försvinner. a

 
När jag fick dom där Risperdal och Zyprexa, jag tyckte ju att lystern … 
att guldet blev till löv plötsligt och därför satt jag ut dem med jämna mel-
lanrum för att få andas, för då kände jag att jag var nära självmord i för-
tvivlan över att ha förlorat mej själv 
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KAPITEL 7 

Den idoga strävan i det omöjligas 

möjligheter 

I detta kapitel redovisas resultatet av delstudie II, omfattande hur det är att 
leva som närstående till en person med långvarig psykossjukdom. Först be-
skrivs fenomenets essentiella mönster. Därefter beskrivs dess innebördsele-
ment; I förbundenhet, i det möjliga och omöjliga, samt i längtan efter delaktighet 
och gemenskap. 
 
Att vara närstående till en person med långvarig psykossjukdom innebär att va-
ra förbunden att förbättra för och lindra för honom/henne. Medlidande och 
vanmakt beträffande obeständigheten i hans/hennes förmåga att ta hand om sig 
själv; sorg över att den sjukes liv gestaltar sig så ofullkomligt, ensamt och an-
norlunda; övertygelser om att det egna engagemanget är nödvändigt för att för-
bättring och lindring ska bli möjlig, utgör tillsammans bakgrund till den närstå-
endes förbundenhet.  
 
Den sjukes behov och krav är dock så överväldigande att friheten är beskuren 
och okränkbarheten angripen. Det innebär att tillvaron präglas av att skapa en 
balans mellan den sjukes, det egna, och andras ansvar för den sjuke. En bestän-
dig delaktighet i ansvaret med den sjuke och andra är inte möjlig och balansak-
ten genomsyras av vrede, förtvivlan och otillräcklighet. Samtidigt tar förbun-
denheten att förbättra för och lindra för den sjuke gestalt som ett villkorligt an-
svar.  
 
Kraften att bära detta ansvar finns i balansakten mellan närhet och distans till 
lidande och välbefinnande och till sig själv och den sjuke. Igenkännande och 
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minnen av det man tycker om hos den sjuke ger upplevelser av delaktighet och 
lindring. Långvarig erfarenhet av den sjukes behövande och kravfulla närvaro 
och av medvetenheten om hans/hennes tillkortakommanden och lidande inne-
bär däremot ett så övermäktigt lidande att det är nödvändigt att kroppsligen 
förflytta sig längre bort från den sjuke. 
 
Den egna förmågan att förbättra och lindra för den sjuke är inte tillräcklig och 
rop hjälp hörsammas inte, vilket ger upphov till resignation beträffande den 
sjukes förutsättningar att leva ett gott liv. Med denna resignation följer också en 
viss lättnad i det villkorliga ansvaret. 

I förbundenhet 
Den närstående upplever att den sjuke inte balanserar och nyanserar sina käns-
lor och handlingar som andra vanligtvis gör. Det är som att han/hon är både 
sjuk och frisk, barn och vuxen på samma gång och som pendlande där emellan. 
En mor berättar om hur förvirrande dessa skiftningar är för henne: 
 

Trots att hon är vuxen så är hon ju ibland som en liten flicka och ibland är 
hon som en blommande kvinna, dessa svängningar är svåra att förhålla 
sig till. En dag så vill hon ligga på min arm, en annan dag vill hon ta 
hand om mej, det gör mig förvirrad 

De relationella villkoren dem emellan är obeständiga eftersom det ofta inte går 
att förutsätta om den sjuke är stark och ansvarstagande eller om han/hon är 
skör och beroende. Det är omöjligt att lita till att den sjuke är förmögen att ta 
ett ansvar för sig själv och för relationen dem emellan. Det är det oskyddade, 
hjälplösa och ansvarslösa barnet i den sjuke, som gör att den närstående inte 
kan ´släppa taget´ i sin omsorg på liknande sätt som i relationer till andra nära 
vuxna. Det är såväl en praktisk oförmåga som ett existentiellt lidande hos den 
sjuke som kallar på den närståendes omsorg och ansvar. Att uppleva hur den 
sjuke inte har tillräcklig förmåga och intresse av att praktiskt ta hand om sig 
själv genom att inte sköta sin sömn, mathållning, hygien, städning eller eko-
nomi väcker en vånda hos den närstående om att den sjuke ska leva i förfall och 
misär. Att uppleva hur existentiell ensamhet och social oförmåga avskärmar den 
sjuke från omvärlden är plågsamt och väcker ett stort medlidande men utmanar 
också önskningarna om att vara stolt över den sjuke. 
 

Jag förstår inte sjukdomen i sig, men jag förstår att han har ett helvete 
själv alltså. Stackarn, jag tycker ju så synd om honom. Samtidigt är det ju 
den där biten, fadershjärtat och fadersstoltheten, den kan man inte komma 
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ifrån. Om jag träffar en kompis till honom som har gått i skola ihop eller 
nånting, deras föräldrar. ”Aha, vad gör din grabb då?” Ja, han är 

civilingenjör han jobbar på Alfa Laval. ”Ok, vad gör din då?”  Ja, han är 
förtidspensionär och har schizofreni. Det är jag ju väldigt stolt över. Nej, 
det är inget att yvas över 

Att den sjukes liv inte blev som man tänkt eller hoppats, så ensamt, begränsat 
och torftigt, väcker en sorg som innebär att man gör ”allt som står i ens makt” 
för att förändra till det bättre för honom/henne. Den närstående lever med tan-
kar om att det nog skulle gå att göra mera för den sjuke, om man bara förstod 
mera, var mer observant eller lyssnade mera på den sjuke. En oro visar sig också 
för att man ska göra något som ska tillföra ytterligare lidande hos den sjuke. En 
syster berättar dessutom om hur upplevelser av att hon själv och andra närstå-
ende har ett mycket bättre liv är svårt att hantera utan att känna skuld gentemot 
sin bror. 

 
Jag tänker ... det måste va jättejobbigt och se hur vi har det, familj och så, 
jag brukar säga till min man att han ska tona ner pratet om vad vi har 
och så, jag mår dåligt då, men kanske inte han egentligen 

Den närstående upplever sig vara den enda som har kraft kvar till ett egentligt 
engagemang. Den sjuke har få andra människor att vända sig till, vänner och 
släktingar som tidigare fanns i närheten finns efterhand inte längre där. Den 
närstående förlitar sig inte heller till vårdens engagemang. När såväl det egna 
lidandet som den sjukes lidande upplevs övermäktigt så ropar den närstående 
på hjälp gång på gång innan vårdinsatser görs.  
 

En mor berättar om hur omöjligt det är för henne att inte finnas till hands 
när vården inte tar emot hennes son. ”Vi skickar hem honom till er nu” sä-
ger dom på lasarettet, men det går ju inte säger jag, jag jobbar sju imorgon 
bitti. ” Jaha, han är inte bra men då får vi skicka hem honom till sig, vi 
kan inte ta emot honom” . Då är det på ert ansvar säger jag, men jag kan 
ju inte… det sluta alltid med att jag ger mej // och jag ligger vaken och 
undrar vad jag ska göra 

Den närståendes förbundenhet att förbättra och lindra för den sjuke är centralt 
i att vara närstående till en person som lever med långvarig psykossjukdom. 
Denna förbundenhet flätas samman med och formas ytterligare genom de par-
tikulära innebörder som följer i resultatet. Det visar sig hur förbundenheten blir 
till ett villkorligt ansvar, när de närstående i många avseenden har erfarenheter 
av att vara hänvisade till att enbart förlita sig till sin egen kraft. 
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I det möjliga och omöjliga 
Erfarenheter av en föränderlighet och motsägelsefullhet i den sjukes sätt, att 
vara både frisk och sjuk, barn och vuxen är centralt för de svårigheter den när-
stående upplever i att finna gränser för sitt ansvar och för vad som är möjligt el-
ler omöjligt. Den närstående har svårt att hitta en balans mellan den sjukes och 
det egna perspektivet på verkligheten. Trots frustration, vrede och sorg över 
den sjukes förhållningssätt så anpassas ofta dialogen till hans/hennes verklig-
hetsperspektiv. Det tjänar oftast inte något till att framhålla sin egen logik och 
sina argument och framförallt inte att hävda sitt eget perspektiv eftersom det 
omöjliggör fortsatt dialog. Det egna perspektivet på verkligheten uttrycks där-
för ofta någon annanstans än i samtal med den sjuke. Hur dialoger dem emel-
lan utvecklar sig är beroende av den sjukes humör och den egna kraften att vara 
öppen och vidsynt. Upplevelser av att ihärdigt hävda sitt perspektiv leder till 
ånger och rannsakelse beträffande om man tillfört onödigt lidande hos den sju-
ke. Att hålla med den sjuke ”för lugns skull” och att känna sig tvungen att ljuga, 
försköna och undanhålla det man gör, tänker och känner lämnar känslor av 
otillfredsställelse. 
 

Humorn oss emellan har hjälpt mej mest men när han är som sjukast så 
fungerar ju inte humor, då får man t.o.m. tänka på tonfallet man använ-
der och så man inte säjer nåt ironiskt. Det svåraste är att man får gå en 
sån balansgång när inte humorn går hem. När han var som värst, då blev 
jag så trött man vet inte hur man ska hantera det och så sitter man och 
bara jammar med. Men ett tag så orkade jag inte hålla med i tokigheterna 
men då blev han fruktansvärt arg 

Den närstående balanserar mellan upplevelser av att vara förstående och oför-
stående, av att ge det stöd och hjälp den sjuke behöver och av att vara tjatig, 
gränsöverskridande och integritetskränkande. Det är nödvändigt att förlåta sig 
själv för de övertramp man upplever sig göra och för ilska, besvikelse och för-
tvivlan som den sjuke uttrycker. Det är också nödvändigt att stå ut med att fort-
sätta vägleda och stödja den sjuke oavsett om han/hon önskar det eller inte men 
också att stå ut med att det man kan göra inte räcker till för den sjuke. 
 

Jag försöker faktiskt sätta mig in i hur det är att vara så skör. Jag har det 
jättesvårt men det är ju hon som är sjuk. Jag har ett ansvar för att inte 
trigga igång henne men samtidigt är jag ju bara en människa// Hon krä-
ver av mig att jag som hennes mamma ska hjälpa henne (ut från vård 
enl. LPT). Hon är rasande på mig över att jag inte hjälper henne och så 
gråter hon hejdlöst. Jag håller på att gå sönder fullständigt och vet inte 
längre vad som är friskt och sjukt och blir nog snart själv patient 
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Att vara närstående innebär ofrånkomliga inskränkningar av den egna livssfä-
ren. Såväl den egna tiden som det egna utrymmet är ofta fyllda av en närvaro av 
en medvetenhet om den sjukes tillkortakommanden och lidande eller av den 
sjuke själv. När den sjuke ”mår som sämst” eftersöker han/hon vanligtvis den 
närstående via telefon eller fysiskt, ofta och vid alla tider på dygnet. Det är inte 
enkelt att hitta former för kontakten dem emellan. Att vara så långt borta att 
endast gles fysisk kontakt är möjlig kan vara outhärdligt likväl som att den sju-
kes beteende kan innebära att den närstående inte ser något annat alternativ än 
att flytta från sitt hem och byta ort för att möjliggöra ett upprätthållande av en 
egen sfär. Den närstående har svårigheter att finna en form av beständighet och 
lugn i gränserna för vad som ter sig möjligt och omöjligt. För att inte uppleva 
sig helt gränslös i förhållande till den sjukes behov, krav och förväntningar ar-
betar man med att finna en balans mellan sina egna behov och att vara behjälp-
lig för den sjuke men också mellan att urskilja vad som är egna upplevelser om 
vad den sjuke behöver och vad som är den sjukes verkliga behov. 
 

Det svåraste är ju när A är ledsen. Vi såg på ett tv-program en gång där 
man värderade sitt liv på en skala mellan 1 och 10 och jag frågade henne 
var hon skulle sätta för siffra och hon sa 7-8 och jag tänkte där ungefär 
skulle jag också skatta// Jag tänker att man inte kan bedöma vad som är 
viktigt i en annan människas liv eller vad som gör att det blir ett bra liv// 
Jag blev så glad när A sa att hon värderade sitt liv till 7- 8 för då är ju 
hennes liv bra för henne men det är det ju tyvärr inte alltid // då hon inte 
är verklighetsförankrad, då kan hon också säga att hon mår bra men då 
mår jag jättedåligt för då ser ju jag att hon inte alls mår bra 

Den närstående har erfarenheter av att överväldigas av närheten till den sjukes 
lidande och tillkortakommanden. Genom inre samtal, genom att skapa utrym-
me till kontakt med vänner och för egna intressen upprätthålls den egna frihe-
ten. 
 

Det finns ett stopp för när man inte orkar mer och vill göra något för sig 
själv, syssla med egna saker. Han är så beroende att han liksom inte kan 
vara ensam och sen det att man aldrig riktigt vet vad som gäller eftersom 
det skiftar så. Han är väldigt mån om mig men samtidigt blir det in-
skränkande eftersom han inte vill vara ensam utan vara med en i taget, 
det är det enda sättet, oftast med mig, eftersom han har det så svårt när 
flera människor är samlade 

När den egna friheten håller på att utplånas är alltså en distans till den sjukes 
behov och lidande nödvändig. När ansvaret känns övermäktigt och gränserna 
som överskridna under lång tid så är en distans till både den sjukes och eget li-
dande endast möjlig genom ett fysiskt avståndstagande till den sjuke. De när-

 90



stående berättar om hur ett avbrott i kontakten, t.ex. genom att resa bort ett tag 
ger ny kraft. Trots att den sjukes tillkortakommande eller lidande är plågsamt 
för den närstående så lär man sig under tiden med sjukdomen att finna sina 
gränser för närheten till den sjukes och sitt eget lidande. Medlidande och skuld 
får en mindre framträdande plats, man har ”lärt sig att stå emot och bli lite tuf-
fare”. Känslor av att göra sitt yttersta och att man själv inte kan göra mera hjäl-
per den närstående att, i samråd med den sjuke eller genom att säga nej, be-
gränsa sig i sitt ansvar. Nedanstående citat visar att en närstående kan behöva 
göra stora förändringar i sitt liv för att göra detta möjligt. 
 

Men det va ju det som jag sa, att jag hade oron som du har, för det att 
man var alldeles nerslagen si så här, utav allt, allt det här men jag har 
kommit över det, det är en gräns det måste man komma över att han är 
vuxen och han måste så att säga … finna sig själv 

Annan intervjuperson: Mm, men hur kom du över den gränsen? 

Ja, hör du… eh, det är klart att det tog lite tid, med att inte, att inte … bo 
hemma, där jag hade tänkt jag skulle bo // Förut när han kom hem till 
mej och började skälla, då sa jag hejdå och gick ut. Nu när han är väldigt 
dålig och skäller och klagar då säger jag att jag inte kan hjälpa utan att 
han får vända sig till sjukvården. Då kan dom ge honom det jag kallar 
lite snälltabletter framåt slutet av veckan. Och en sak som jag va inne på, 
det va telefon, jag ringer aldrig till honom för han kanske sover och som du 
säger och ringer han till mig efter halv nio på kvällen, svarar jag inte i te-
lefon. Här kan telefonen ringa och ringa du vet åtta signaler 

Hur gränserna mellan den närstående och den sjuke upprätthålls är också bero-
ende av relationerna till övriga närstående. Den närstående arbetar med att vän-
da och vrida på perspektiven för att finna vad som är det bästa sättet för att 
upprätthålla relationer till alla dem runt om som betyder mycket. Hur stor plats 
den sjukes tillkortakommande och lidande tar i den närståendes tillvaro och var 
gränserna för möjligheterna att involvera den sjuke i sitt liv visar sig vara olika 
beroende av om man är förälder eller make/syskon till den sjuke. Att vara maka 
eller syskon visar sig kunna möjliggöra större emotionell frihet än för den som 
är förälder. 

 
1: Jag tänker att ett barn har man så nära hjärtat, annorlunda än en fru 
t.ex., ett barn fråntar man sig aldrig ansvaret ifrån  

2: Att ha ett barn som är sjukt är nog en annan sak man är ju ansvarig på 
ett annat sätt med uppfostran. Att ha en make som är sjuk är friare på nåt 
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sätt man kan ju frånsäga sig ansvaret på ett sätt som man inte kan med 
ett barn  

Att vara närstående till någon som lever med psykossjukdom under lång tid in-
nebär att leva i gränslandet mellan hopp och förtvivlan beträffande den sjukes 
och sina egna förutsättningar till ett gott liv. Tiden med sjukdomen och många 
grusade förhoppningar beträffande förbättring innebär att den närstående kän-
ner en uppgivenhet. Han/hon sänker kraven i sina rop på hjälp för den sjuke 
och sänker därmed också kraven på sig själv och sina möjligheter att hjälpa. 
 

Till slut så orkar man inte, alltså man orkar inte dra det hur långt som 
helst och till slut så får man liksom, alltså man är, man är fortfarande 
uppe i det fast man inte kör på hundra procent så att säga. Jag gav upp 
gjorde jag inte men jag la ner det, alltså det fanns liksom ingen, det fanns 
ingen meningsfullhet i det längre  

Nej, mår du, hur mår du i det idag när du tänker på det alltså att … 
att du la ner? 

Hade jag suttit här för fem år sen så hade jag nog gråtit nu tror jag, alltså 
när jag pratar om det här, men det gör jag inte längre //man måste landa 
själv i det här för annars så orkar man ju inte med resten av sitt liv så att 
säga// det finns ju inget, men det tog ju lång tid att komma dit, man mås-
te också, alltså på nåt vis släppa det 

I längtan efter delaktighet och gemenskap 
Den närstående känner förtvivlan, vrede och sorg över ensidighet i relationen 
till den sjuke, man saknar den sjukes värdesättande av det engagemang man 
känner samt en förståelse för och en uppskattning av de ansträngningar man 
gör i syfte att vara ett stöd. Utsagorna ger dessutom uttryck för hur mödrar har 
erfarenheter av att bli utsatta för våld och hot om våld. Den närstående längtar 
efter den sjukes intresse och engagemang i diskussioner och aktiviteter i famil-
jen. Det innebär en stor sorg när den sjuke uttrycker att han/hon inte har något 
att tillföra i ett samtal eller inte har intresse av vad som sägs och när han/hon 
svarar ja och nej för vad som upplevs vara för att lugna sina närstående. Som ti-
digare beskrivits så upplever den närstående sig vara ensam med att ha kraft 
kvar till ett egentligt engagemang för den sjuke. Denna kraft, finner man bland 
annat genom att fokusera på den sjukes förmåga till samspel med sig själv och 
andra och genom att erinra sig en samhörighet mellan sig själv den sjuke från 
tiden innan sjukdomen. Nedanstående citat ger dock uttryck för hur svårt det 
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kan vara för den närstående att finna ett igenkännande och en samhörighet 
med den sjuke. 
 

Sorgen går aldrig över, det är skillnad mot de föräldrar som har ett barn 
som går bort, men vi har ju en dotter som har försvunnit och fått en an-
nan som vi inte känner igen. Jag ser i ögonen på honom att han inte är 
där, dom är så lite glasiga, det är inte vår (dotter), utan en annan person 
som jag inte tycker riktigt om. Men sen så vet jag att den andra (dottern) 
också finns där så jag måste tycka om henne 

Det är efterlängtat att kunna uppleva saker tillsammans, att skratta och diskute-
ra och man strävar efter att skapa sammanhang där ömsesidighet och gemen-
skap ska bli möjliga. Familjesammankomster vid helger som jul, påsk och mid-
sommar utgör tillfällen med höga förhoppningar om att tillsammans med andra 
vara i ett sammanhang av glädje och gemenskap med den sjuke. Dessa helger 
utgör dock ofta tillfällen av besvikelse, vilket följande citat visar: 
 

Förr tänkte jag att vi var tvungen att bjuda hem (sonen) till midsommar 
och jul men nu har vi slutat med det eftersom han blir orolig när det är 
mycket folk och det bli så fel, har vi inte tiden med honom så… så blir allt 
förstört för alla och alla blir ledsna. Så nu träffas vi dagen innan istället, 
till jul.  När jag vet att (sonen) ska komma så spänner jag mej det gör nog 
han också, vi vet ju aldrig vad som ska hända. Helst skulle vi ta bort jul 
och midsommar. Han är ju så ledsen när han inte få va med, han vet ju 
att vi gör roliga saker som han inte kan va med på 

Det är utmanande och ensamt för den närstående att befinna sig i ett praktiskt 
ansvar för städning och ekonomi åt den sjuke. Framförallt är det dock upplevel-
ser av känslomässig uppsplittring och brist på sammanhållning bland dem man 
står nära som visar sig vara tunga att bära. Andra närstående ifrågasätter eller 
ger ibland råd i ansvaret man tar för den sjuke. Det kan innebära en hjälp för 
att finna en balans mellan närhet och distans till den sjuke och till lidandet men 
också innebära att den eftersökta gemenskapen och delaktigheten ter sig än mer 
avlägsen. Närstående söker alltså efter situationer av gemenskap med den sjuke 
också tillsammans med andra närstående och ett engagemang från dem för den 
sjuke är en nödvändig förutsättning för att kunna känna ro. När det känslomäs-
siga avståndet mellan andra närstående och den sjuke är för litet visar sig en oro 
för att den känslomässiga belastningen ska bli för stor. När avståndet är stort 
känner man vrede och sorg blandat med en förståelse för att det kan vara nöd-
vändigt att distansera sig från det svåra. Det finns en önskan om att andra när-
ståendes närhet till den sjuke ska innebära en för dem ´lagom´ känslomässig be-
lastning. Denna önskan betyder att man skonar andra från sitt eget lidande och 
från det lidande man upplever hos den sjuke. Denna omsorg kan innebära att 
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upplevelser av ensamhet och utsatthet blir påtagliga. En intervjuperson berättar 
nedan om konsekvenserna av sin omsorg om sina båda barn. 
 

Jag har varit duktig på att inte låta vreden gå ut över min friska dotter 
utan behållit den inom mig och bekräftat hur svårt hon har det. Jag blir 
hårt ansatt från båda håll, min friska dotter tror jag bär på en skuld att 
inte vara behjälplig och av att inte kunna hantera sina känslor hon far ju 
rätt illa åt mig fast hon är frisk och gör att jag känner mig helt tillplattad 
emellanåt. Det har ju varit hennes skydd att hålla sin syster på avstånd 
med ilska // Jag lever som i två läger och det är en enorm sorg // Jag läng-
tar efter närhet och sammanhållning igen 

Hinder för delaktighet med den sjuke uppstår också i relation till den profes-
sionella vården. Den närstående vill vara införstådd i vad som händer i vården 
av den sjuke, men upplever sig i många avseenden vara exkluderad och därmed 
utestängd möjligheter att vara till hjälp. Utsagor visar hur svårt det är att förstå 
bakgrunden till och meningen med vad som pågår och planeras i vården men 
också hur den sjukes behandling framstår som beroende av slumpen och av till-
fälligheter. De vårdinsatser som görs är inte tillräckliga och det är oftast med 
kraft av ilska som den närstående skapar möjligheter att vara med, och påverka 
och genomdriva saker som kan förbättra för den sjuke. En far uttrycker det som 
att hans ilska och ”djävlar anamma” är nödvändig för att ”annars så hade det gått 
ändå mer utför för pojken” . I kontakt med vården saknar den närstående också 
bekräftelse och uppskattning för sitt ansvar för den sjuke. Närstående berättar 
om hur erfarenheter av att det man gör för den sjuke tas för givet eller inte 
uppmärksammas och värdesätts vilket innebär känslor av att vara utnyttjad och 
oförstådd beträffande vad ett sådant ansvar kräver. 

 
… sen var det en diskussion en gång då, för jag sa att han behöver vara 
nånstans där han har sällskap eller där han har en viss form av tillsyn. 
Nä, det tyckte sköterskan att han var alldeles för fräsch för. Och då sa jag 
men det är ju för att jag har tvättat och strukit. Det är klart att han ser 
fräsch ut när han får en nystruken skjorta och nystrukna jeans av mej! Det 
man gör värdesätts inte, dom förstår … lyssnar inte 

Det visar sig också att den närståendes kunskap som växer fram genom att leva 
nära den sjuke inte kommer till användning i vården vilket kan innebära att till-
tron till både sig själv och vården brister. Nedanstående utsaga ger uttryck för 
hur en mors ansvarstagande och kunskap för att lindra sin sons lidande inte 
uppmärksammas, men också hur hennes egen känslomässiga utsatthet neglige-
rades i kontakt med vården (modern ville förhindra att sonen skulle hämtas av 
polis eftersom han vid sådana tidigare tillfällen blivit mycket rädd). 
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För sista gången jag körde in honom hit, så, det var egentligen två, tre po-
lismäns jobb och göra. Och då kommer jag, en liten mamma, och jag visste 
då, att här kan det smälla. Jag måste tänka på vart enda ord jag säger och 
så vidare. Så när jag kommer in så börjar (sonen) att förstå att vi är på 
akutintaget. Och jag ringer och ringer. Och då hade jag ändå ringt och 
sagt att jag kommer in med honom själv, så vi slipper det här med poliser. 
Det är första gången jag fick med honom själv utan polis. Och då efter ett 
tag så öppnar (rösten brister) en anställd där, och jag ber att hon ska 
snabba sej på, för jag tror att (sonen) ska komma att sticka. Men då går 
hon och… ja, hon ska öppna på andra sidan, vanliga ingången. Och så 
när jag kommer där, så börjar (sonen) att förstå, och ska kuta iväg. Då 
står hon och röker! Utan att … ja det talade jag om sen … ja plus att han 
blev bältad, utan … ja vad man säjer nu … att han gjorde nånting och 
att sprutan höggs in i så att det stänkte. Ja, det var fruktansvärt 

När det ter sig omöjligt att förbättra direkt för den sjuke blir meningsfullhet 
och känslor av att ändå ”göra något” möjliga för den närstående genom att ver-
ka indirekt genom att vara delaktig i politik, i intresseföreningar och kyrka. 
Genom att hjälpa andra hjälper den närstående också sig själv och upplevelser 
av otillräcklighet lindras. Beroende av tyngden i ansvaret för den sjuke så orkar 
den närstående inte alltid med umgänge utanför familjen. Som tidigare visats så 
kan dock också kontakt med andra än den sjuke innebära att upplevelser av fri-
het från ansvaret blir möjliga. Att vara i okomplicerade, kravlösa relationer, där 
vem man är och det man gör uppskattas villkorslöst eftersöks och kan ge styrka. 
Gemenskap med andra kan också innebära att den närstående känner igen sig i 
andra, vilket är av väsentlig betydelse för välbefinnandet. Att sätta ord på, att 
mötas av förståelse utan att andra blir rädda och obehagliga till mods av vad 
man har upplevt i relation till den sjuke är betydelsefullt och utgör en källa till 
lindring. Att vara tillsammans med andra som förstår något av hur man har det, 
utifrån liknande upplevelser, ger goda förutsättningar till detta och till att man 
inte känner sig så ensam. En närstående berättar också om hur ”normal” hon 
själv kände sig efter samvaro med ”normala föräldrar” som också hade ett sjukt 
barn. 

 
Så var det ju en familj från (svensk stad) som var bönder. Så prata man 
med dom och sa, jag har tre barn och en är sjuk. Jaha sa dom, vad har hon 
för sjukdom då? Hon är psykiskt sjuk. Jaha sa hon, det har vi också en som 
är. Så hon hörde på mitt svar att det handlade om en psykisk sjukdom. Så 
när det är så, så säger man inte rakt ut, som till exempel, att mitt barn 
sitter i rullstol eller så. Så henne (kvinnan i familjen ovan) har jag träffat 
mycket sen // Då kan man jämföra, då behöver man inte vara konstig 
själv, dom är precis vanliga, söta, rara, trevligt folk. Och jättegulliga och 
berättar hur dom haft det // Annars så ser man ofta att dom föräldrarna 
är lit ..., det var en annan släkting till mig som sa att dom föräldrarna är 
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lite knepiga dom. Då tänkte jag, då är jag också lite knepig då. Det kan 
man ju va 
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KAPITEL 8 

Mellan kaos och leda – i strävan efter 

lugn och ro  

I detta kapitel redovisas resultatet av delstudie III, omfattande hur den gemen-
samma tillvaron mellan personer med långvarig psykossjukdom och deras när-
stående gestaltar sig. Först beskrivs fenomenets essentiella mönster. Därefter 
beskrivs dess innebördselement; Det svårfångade lugnet, i det hotfulla och farliga 
samt Vi – ett fundament för livsvärde och livsmening. 
 
Personer med långvarig psykossjukdom och deras närstående eftersträvar be-
ständighet och förutsägbarhet i sin gemensamma tillvaro. Det utgör en motpol 
till de oförståeliga, hotfulla och farliga upplevelser som präglar tillvaron för per-
sonen med psykossjukdom. Det är upplevelser som också sprider ut sig i deras 
gemensamma tillvaro. Som grund i deras strävan finns deras gemensamma 
övertygelser om att den närståendes styrka, initiativ och omsorger kan skapa 
ordning och ge personen med psykossjukdomen det skydd hon behöver. Deras 
strävan möjliggör lugn och ro och ett Vi dem emellan. Upplevelser av lugn och 
ro kommer dock inte för att stanna.  
 
Det hotfulla och farliga infiltrerar deras tillvaro, samtidigt som det vrider, vän-
der och värjer sig mot att förklaras och förstås. Förvirring och kaos kan skapas 
dem emellan. När det blir så kan även deras upplevelser av ett Vi skymmas. 
Istället kan hotfullheten och farligheten ta kommandot i deras tillvaro. De kan 
uppleva varandra som hotfulla och farliga och bli till varandras fiender. Det är 
då omöjligt att själva återkalla ett Vi och utvägen är att söka hjälp i den psykiat-
riska vården. Fiendskap dem emellan medför ömsesidig självrannsakan och 
förmågan att förlåta sig själv och varandra prövas.  
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En tillvaro i beständighetens och förutsägbarhetens tecken visar sig inte möjlig 
och inte heller vara vad den verkade vara. Regelbundna rutiner och vanor blir 
till en tomhet och är inte tillräckliga för att upprätthålla upplevelser av lugn och 
ro.  Deras strävan verkar istället vara en strävan efter balans mellan ordning och 
kaos, mellan det som är tryggt och det som är farligt och mellan det som är det 
samma och det som är nytt, samt mellan ensamhet och gemenskap.  

Det svårfångade lugnet  
Psykossjukdom karakteriseras av ett oförståeligt och i många avseenden ogrip-
bart kaos som involverar tillvaron för såväl den som lever med sjukdomen som 
för dem som lever tillsammans med den personen. Den psykossjuke som inte 
förstår hur hans upplevelser hänger samman möter den närstående som inte alls 
kan förstå de innebörder psykossjukdomen utgör för den sjuke. Denna ömsesi-
diga oförståelse utgör bakgrund till ett kaos, som framträder som en underlig-
gande ton eller i full styrka och bromsar upp den eftersträvade rörelsen mot 
lugn och ro. Samtalen dem emellan är situationer som speglar kaos och där  
omöjligheten till samspel dem emellan kan tydliggöras.   
 

-Just idag kommer jag inte ihåg så mycket längre tillbaks än innan jag rå-
kade ut för första psykosgrejen, jag var nog fyra fem år och jag minns så 
där vagt men det är svårt att förklara 

Vad är det du minns då? (närstående) 

- Det var något som jag inte riktigt kan förklara. Om man skulle se de 
personerna igen så tror jag att jag skulle känna igen dom 

- Personerna? (närstående) 

- Ja, det jag råkade ut för just då. När det är inkapslat så blir det ju bli 
bråk och så, fast jag var aldrig med i nåt bråk  

-Vad pratar du om nu om jag bara får fråga? (närstående)  

- Ja det kan hända lite grejer så där. Det var en tjej tror jag det var, det 
blev nåt bråk eller nåt sånt, men det kan ju hända, det är helt rätt i och för 
sig 

- Jag förstår inte vad du pratar om. Menar du när du var på avdelningen 
eller? (närstående) 
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- Du mådde skit då kommer jag ihåg (närstående) 

- Ja, jag kunde knappt duscha själv då om man säger. Men om man går 
tillbaka lite längre, då när jag var riktigt liten då det hände det där på 
dagis, då åkte jag in på sjukhuset och blev steriliserad eller vad det kallas 
för, för att bli lugnar.  

- Va? (närstående) 

- Ja, jag blev det när jag var mindre, som jag kan minnas i alla fall. Om 
jag inte hade gjort grejer så kanske jag inte hade blivit steriliserad  

-Men du har ju inte blivit det (närstående) 

- Jag vet att jag har varit med om det i alla fall 

- Jag tycker att det är lite absurt, varför skulle dom göra det  

  på en liten pojke? (närstående) 

- Men det är ju många som lever med det. I alla fall när man var väldigt 
livlig eller så 

- Men  DU var ju inte det (närstående) 

När upplevelser av ondska och död hos personen med psykossjukdom till fullo 
träder in i vad de gör och pratar om blir kaoset i den gemensamma tillvaron 
outhärdligt och deras strävan efter lugn och ro närmast desperat. Var och en 
gör de försök att avdramatisera det fasansfulla som sprider sig. Allt vad de för-
mår försöker de tona ner rädsla, vrede, osäkerhet, förvirring och rastlöshet dem 
emellan. Lugn och ro kan åter bli möjligt i en tillvaro där skeenden kan 
överskådas och kontrolleras, medan oförutsedda händelser utgör oroshärdar. 
Upplevelser av ordning, ”en sak i taget” och av att ”göra som vi brukar” innebär 
lugn och ro, men det kan också blir möjligt i kontakt med djur och natur. Att 
vara med flera människor och med okända människor och sammanhang kan 
”bli för mycket” och väcka en osäkerhet och rädsla. som för tillfället har slumrat:  
 

 Dom sliter och drar i dej från alla håll, jag klarar inte det, jag blir så 
stressad…  

 Nej, kommer det någon och står och pratar för länge tycket du ju inte om 
det. Stannar vi och pratar med någon, så går du när du tycker det är fär-
digt och jag stannar kvar själv (närstående) 
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 Ja, för att våga förut hade jag ju alltid någon öl i mig … så vi har haft 
lite social träning  

Ja du har ju fått vara med liksom (närstående) 

Hemmet är en ”borg” som kan göra tillvaron överblickbar och som kan begränsa 
och skydda från det som upplevs hotfullt, farligt och oförutsägbart.  Personen 
med psykossjukdom och hans närstående hjälps åt för att upprätthålla den 
trygghet hemmet kan utgöra. Dialogen nedan visar de ansträngningar som görs 
för att stänga dörren för ’det farliga’.   

 

 Jag är rädd att något ska hända i mitt liv, med den trygghet jag byggt 
upp där jag bor och så … det är väl det jag är mest rädd för idag 

 Jag hör när du är uppbrusad och jag säger ”nej men cool, cool, det är ingen 
fara, det har ju inte varit någon där inne och bankat på din dörr”. Jag ser 
framför mej hur du står där med ögat som fastklistrat vid titthålet. Kom-
mer du ihåg när du sprang och kikade så fort det var någon som gick i 
trappan man skulle ha kunnat måla tusch i ögonen på dig eller på det här 
titthålet. Om jag var hos dej en timme – två timmar så sprang du bort till 
dörren och stod där ”vem är det, vem är det” Då fick jag säga att ”skit i 
det”, är det någon som kommer till dig då ringer dom på dörren (närstå-
ende) 

Ja, jag vill nog inte att folk bara kommer utan att förvarna, då öppnar 
jag ju inte  

Jag har knepet med brevlådan. Först så tar jag handen i den fliken som 
går inåt och då smäller det (närstående) 

På ett speciellt sätt, då är det ingen tvekan, då öppnar jag ju självklart 

Strävan efter lugn och ro visar sig också i en omsorg och en försiktighet i ut-
trycksvalet i samtal med varandra. Känsliga saker verkar förblir outsagda dem 
emellan. Den närstående vill undvika att ”förvärra lidandet” eller ”väcka ilska” 
hos den sjuka, som i sin tur inte vill oroa, genom att uttrycka sig på ett sätt som 
kan uppfattas som ”om jag är galen”.  Uttryck för personliga erfarenheter och fö-
reställningar ’tas tillbaka’ i samtal dem emellan, och döljs bakom uttryck som 
”jag bara skojade” och ”jag menade inte så”. En sådan försiktighet dem emellan 
verkar också framträda som ’härmande’  av varandra. Det som någon sagt i ett 
tidigare skede i samtalet ’härmas’ av den andre i ett senare skede.  
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Lugnet och ron är inte beständigt, dess innebörder kan ändras till att tillvaron 
istället upplevs som enahanda och stillastående. En obalans i den gemensamma 
tillvaron beträffande förväntningar på vardagens innehåll och mening kan upp-
stå. I den närståendes uppsåt att skapa lugn och ro kan hon framstå som styran-
de, krävande och hämmande och personen med psykossjukdom som struktur-
lös, initiativlös och utan uthållighet.  Dagliga rutiner kan kännas ”meningslösa” 
och att skapa beständig lugn och ro genom att ordna och begränsa aktiviteter 
och händelser visa sig vara omöjligt. Om vanor och praktiska sysslor å ena sidan 
ger upplevelser av ordning och förutsägbarhet kan de också kännas som me-
ningslösa. Hemmet som å ena sidan upplevs som en plats för lugn och ro, kan 
kännas kvävande och begränsande. Upplevelserna av lugn och ro kan komma i 
skymundan av upplevelser av isolering, leda och slentrian. Nedanstående citat 
belyser ambivalensen beträffande vardagens innehåll och hur det som upplevs 
som enahanda behöver brytas, samt hur eftertanke är nödvändig för att upp-
märksamma meningsfullhet i tillvaron.  
 

 Jag skulle egentligen vilja flytta till (ortsnamn), men jag blir ju så lätt 
orolig, kanske några månader om året… 

Det är ju intressant att komma bort lite, då kan man skippa skogen, man 
behöver inte gå ut varje dag för att bryta slentrianen // Ofta tycker man 
att det inte händer något speciellt, att det är meningslöst, man behöver 
tänka efter, då märker man att det hänt ganska mycket  (närstående) 

I det hotfulla och farliga 
En utmaning i den gemensamma tillvaron är hur upplevelser av lugn och ro och 
av varandra, smygande eller abrupt, påtagligt kan förändras. Nedanstående citat 
från en familj som samtalar med varandra, visar hur sådana förändringar fram-
står som oförutsägbara och utom den egna kontrollen.  
 

Det sliter på oss alla att inte veta hur det blir nästa gång. Ska du gå och 
prata med … vill du inte prata med oss … är du arg och upprörd … (när-
stående) 

Ja, jag vet ju inte heller, det går inte att kontrollera, det är ju inte jag som 
bestämmer då  

Förändringar i den gemensamma tillvaron har ofta en bakgrund i erfarenheter 
av hotfullhet och farlighet och inbegriper inte sällan rädsla och aggressivitet 
dem emellan, i kränkning och våld eller hot. Det hotfulla och farliga kan helt 
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överskugga upplevelser av samhörighet. Den närstående kan framstå som allie-
rad med det onda. Personen med psykossjukdom kan framstå som helt oberäk-
nelig. De kan på grund av rädsla och vrede stänga ute varandra genom att inte 
öppna dörren till rum eller hem. De kan hota med att lämna varandra men ock-
så stanna kvar i fiendskapen.  
 

Min sjukdom kommer sakta och blir mera och mera, jag stoppar knivar 
och spikar under kudden då.  Då plockade han tillbaka knivarna på sin 
plats men jag blev mer aggressiv då och tog några nya stora knivar. Jag 
skrämde dej då, du blev kanske rädd för ditt liv?  

Det gick inte att sova på tre nätter då, det är ju inte lätt att sova när du 
pratade om att du skulle slakta mej, man vill ju inte dö i onödan. Man vet 
ju inte vad som kan hända när du är sån, jag försökte sova med ett öppet 
öga… Det är ju så med en sån sjukdom, att svart blir vitt och tvärtom. 
Allt blir totalt spegelvänt och då är man ju både bonddjävul och idiot 
(närstående) 

När dialog och samhörighet är på väg att upphöra eller saknas, är kontakten 
med den psykiatriska vården och en förändrad medicinsk behandling utvägen. 
En sådan behandling kan ”mota Olle i grind” och ”ta udden av ilskan”. En tillit 
till att ansvarig läkare, i samförstånd, gör en omsorgsfull medicinsk bedömning 
underlättar behandlingen och möjliggör att man inte upplever sig ”sväva i 
ovisshet” eller ”vara utlämnad till lättvindighet”.  

 
Den medicinska behandlingen har ett pris vilket långsiktigt betalas i relationen 
mellan personen med psykossjukdom och den närstående.  En behandling som 
bedrivs i slutenvård kan betyda stress, olust och upplevelser av ensamhet. Att 
vara på sjukhus för personen med psykossjukdom kan innebära att han ”sitter 
ensam kvar och gråter och tänker på dåliga saker”. och att den närstående ”inte or-
kar vara i en sån miljö så länge”.  En medicinsk behandling kan betyda att per-
sonen med psykossjukdom kan ” bli helt avtrubbad”, ”tappa energin” och ”sova sej 
igenom dagarna”, vilket försvårar upplevelser av samhörighet och samarbete dem 
emellan men också betyda att ”vi har inget gemensamt alls då” . Erfarenheter av 
hur den sjukes rastlöshet och oförmåga att fokusera, såväl i aktiviteter som i 
kontakten dem emellan blir till en gemensam sorg över att närhet och gemen-
skap dem emellan då helt kan utebli ”du kan ju inte ens fokusera blicken då”.  
 
Erfarenheterna från situationer av fiendskap medför ömsesidig självrannsakan 
och att förmågan att förlåta sig själv och varandra prövas. En person med psy-
kossjukdom berättar hur han lägger sig på knä varje kväll för att be Gud om 
förlåtelse för den vrede han låter gå ut över sin närstående. Förlåtelse möjlig-
görs genom att aggressiva situationer dem emellan ’glöms bort’. I en stund kan 
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de samtala med varandra om hur arga, rädda och förtvivlade de varit i situatio-
ner av fiendskap. I nästa stund kan uttryckas att ”jag kommer inte ihåg men så 
var det kanske” eller att ”det var väl egentligen inte så farligt” och ”jag skulle ju inte 
gjort dej illa”.   

 
Personen med psykossjukdom kan dessutom få förlåtelse genom att fiendskap, 
hotfullhet och farlighet relateras till och definieras som sjukdomssymtom. En 
sådan definition är också en hjälp till att skapa förståelse, kontroll och ordning i 
tillvaron men kan också få innebörden av ett upplevt utökat avstånd och en-
samhet dem emellan. 
 

När det (sjukdomen) är på väg vill jag ju inte bekymra dig så då går jag 

ju mest för mig själv och försöker hålla det inom mej  

Ja, du stänger ut mej då, jag märker det med en gång (närstående)  

När det som å ena sidan upplevs som sjukt, å andra sidan också kan upplevas 
som ’normalt’ och ömsesidigt kännas igen, träder en samhörighet dem emellan 
fram 

Man kan ställa sej frågan vad som är sjukdom och vad som är livet för din 
del (närstående) 

Det är nog samma sak eftersom man inte är en frisk och en sjuk person. 
Etiketterna och diagnoserna man får som patient i psykiatrin är till för 
läkarna och säger egentligen inget om vem man är.  

Mm, alla har väl sitt, vi är väl lite knäppa båda två (närstående) 

 

Vi - ett fundament för livsvärde och livsmening 
Relationen dem emellan är ett fundament för samhörighet, trygghet och nor-
malitet. Den tillför personen med psykossjukdom upplevelser av tillhörighet, 
acceptans och vägledning. Den närståendes övertygelser om att tillvaron kräver 
att hon kan och måste vara stark, får sitt bränsle. Upplevelser av att vara ett Vi 
utgör kärnan i samhörigheten dem emellan. Det är en kraft som möjliggör att 
kaos, ensamhet och fiendskap uthärdas. Upplevelserna av Vi kommer till ut-
tryck i utsagor som ” det är du och jag”, ”vi hör ihop”, ”vi är väl lite galna både du 
och jag”, ”vi fixar det tillsammans”.  Detta Vi framträder som ett igenkännande av 
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sig själv i den andre, framförallt i likvärdiga erfarenheter av sårbarhet, i en med-
vetenhet om ensamhet, utsatthet och i frågor beträffande vem man är och vill 
vara. Gemensamma erfarenheter från uppväxten kan få innebörden av ett Vi:  
 

 Du vet ju hur jag har haft det … 

 Ja, och tvärtom också, skillnaden oss emellan är väl bara att jag slogs för 
mig men vi hör ju ihop genom vad vi varit med om (närstående) 

Även upplevelser av liknande erfarenheter ger näring till upplevelsen av ett Vi 
dem emellan: 
 

 Jag vet egentligen inte vad som skiljer mig åt från dig, att du är sjuk allt-
så. Jag känner ju igen mig när du berättar om dig. Jag har ju med varit 
med om saker … (närstående) 

Vi formas också ur olikheter som innebär en komplementaritet dem emellan. 
Det är inte ovanligt att det är den närstående som bidrar med struktur och kon-
tinuitet i den konkreta vardagen. Medan personen med psykossjukdom, mot 
bakgrund av sina egna existentiella utmaningar, kan tillföra öppenhet och tole-
rans för den närståendes existentiella situation och spörsmål. 
 

  Ibland tror jag att jag är den svagare av oss, du vet ju hur det är att   
förlora sin identitet. Det är du som lyssnar och förstår (närstående) 

 Så kan det va, men det är ju du som tjatar på mig så jag inte helt tappar 
kollen och bara blir sittande 

Den närståendes styrka, initiativ och omsorger, samt deras gemensamma över-
tygelse där om, skapar en trygghet i relationen, vilken tjänar som ett skyddsvärn 
i den sjukes möten med omgivningen. Den närstående kan vara lyhörd för 
känslighet, beroende och hjälplöshet som personen med psykossjukdom ger ut-
tryck för. Hon kan lindra rädslan för det hotfulla och farliga genom att tala om 
sådant som lugnar och genom att begränsa intrycken från omgivningen. Hon 
kan mildra upplevelser av oro inför tillvarons oförutsägbarhet genom förbere-
delser och samtal om sådant som ännu inte har varit. Hon kan ge ett hem och 
en hemmatillhörighet genom sina omsorger.  Hon kan också uppmärksamma 
situationer när personen med psykossjukdom blir utnyttjad och kränkt, vilket 
inte självklart personen själv gör. Ett ovärdigt bemötande i vård, omsorg och 
sysselsättning är framträdande i dessa situationer. I dialogen nedan samtalas om 
ett sådant bemötande. 
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Vi pratar inte där (skyddad sysselsättning), jo men det gör vi, med mopp 
och trasa … Jag förtvinar, det är därför jag mår dåligt nu och inget annat 

 Dom säger att skaffa dig ett annat jobb då, men hon har väl inget att 
göra på arbetsförmedlingen när hon är på (skyddad sysselsättning)  

Det ska inte vara så, dom trycker ner, istället för att lyfta upp (närståen-
de) 

Upplevelserna av att vara ett Vi utgör ett fundament för att vara som andra, av 
att leva ett normalt liv. Genom att prata och skratta tillsammans, att äta till-
sammans, att planera och göra saker tillsammans, att ha ett gemensamt ansvar, 
att mötas och berätta för varandra vad man gjort under dagen blir ett normalt 
liv möjligt. Ett sådant liv är också ett ”vanligt liv” där kärlek finns:  
 

Innan hade jag ingen och ingenting, men nu … // Emellanåt lever vi ett 
helt vanligt liv // Det har skett stora förändringar till det bättre för mej 
och det är kärleken. Man har nån, men inte bara det, utan man har ett 
vardagsliv också och man är inte ensam och utlämnad 
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KAPITEL 9  

I oändlig ensamhet och oändligt ansvar – 

den gemensamma tillvarons paradox 

Det tre delstudierna tillsammans kan svara på ytterligare frågor om hur den 
gemensamma tillvaron gestaltar sig för personer som lever med långvarig psy-
kossjukdom och deras närstående. En syntetisering av de tre delstudiernas re-
sultat visar den gemensamma tillvaron så som den framträder ur ett över-
gripande och generellt perspektiv. Med detta perspektiv som grund ges också 
ett förslag till en livsvärldsgrundad familjebeskrivning.  

 

Den gemensamma tillvarons generella struktur 
För personen som lever med psykossjukdom och för den närstående präglas den 
gemensamma tillvaron ytterst av paradoxen av oändlig ensamhet och oändligt 
ansvar. Det är i orden och i blickarna som samhörighet och en upplevelse av Vi 
möjliggörs. Orden och blickarna klär Vi med en gemensam ram att förhålla sig 
till. Likväl är det i orden och blickarna som Vi också blir omöjligt. Vi är flyktigt, 
orden kan förbli outtalade eller framstå som oförståeliga och utan fäste i var – 
dag och blickarna kan vändas inåt istället för mot varandra. Den vånda som in-
volverar tillvaron när den inte hålls ihop av Vi öppnar en avgrund av ensamhet. 
I denna avgrund visar sig tillvaron som kretsande kring en förbrytelse som är 
begången och riktad mot sig själv, den andre och omvärlden, men som är omöj-
ligt att tala om. Skulden till förbrytelsen eftersöks i den gemensamma tillvaron, 
hos sig själv och hos den andra, men den finns inte där. Genom det ansvar som 
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ständigt är i förgrunden sonas den frånvarande men ändå så närvarande skul-
den.  

Familjen – som levd erfarenhet  
Inför delstudie III definieras personer som lever med psykossjukdom och deras 
närstående som familjer. För att i möjligaste mån vara perspektivtrogen av-
handlingens livsvärldsansats togs därför stöd i att the family is who they say they 
are (Wright & Leahey 2005). Avhandlingens resultat har dock lett fram till re-
flektioner beträffande hur en familj kan beskrivas utifrån ett fenomenologiskt 
perspektiv.  

 
Mot en fenomenologisk och systemisk referensram definieras begreppet familj 
av Laing och Esterson (1964) som en närgrupp med varaktigt och intensivt an-
sikte-mot-ansikte-inflytande. Med stöd i denna avhandlings resultat är möjlig-
heterna till ansikte-mot-ansikte-inflytande kraftigt begränsade för personer 
som lever med psykossjukdom och deras närstående. Att använda Laings och 
Estersons (1964) definition i en förståelse av resultaten får därmed betydelsen 
att den gemensamma tillvaron för dem framstår som konstituerad av att vara 
eller inte vara en familj.  
      Trots att ett intensivt ansikte-mot-ansikte-inflytande mellan personer som 
lever med psykossjukdom och deras närstående inte alltid är möjligt, förefaller 
det ändå som att de utgör enheter av vad som skulle kunna benämnas familjer. 
Med fäste vid att det enligt Laing och Esterson (1964) är närhetens intensitet 
mellan individer som karakteriserar en familj så möjliggörs en kontextuell fa-
miljebeskrivning i avhandlingens resultat. Ur den levda erfarenheten från per-
soner som lever med långvarig psykossjukdom och deras närstående framträder 
en närhet i relation till det Vi som beskrivs. Vi är dock inte konstant. Vad som i 
avhandlingen utgör en familj grundad i levd erfarenhet har således andra nyan-
ser än enbart ett intensivt ansikte-mot-ansikte-inflytande. Vad som kan 
benämnas familj finns istället i men också i rörelser mot Vi, samt i öppenhet för 
att Vi finns i bakgrunden, även i ensamhet. I Vi finns ett igenkännande av var-
andra som sårbara och kompletterande individer, samt erfarenheter och överty-
gelser om att tillsammans kunna utgöra en enhet av omsorg, glädje, styrka och 
ansvar. Utifrån ovanstående resonemang kan en mer konkret beskrivning av 
begreppet familj bli möjlig. Denna beskrivning har inga självklara utgångs-
punkter i familjen som institution, utan åskådliggör snarare vad som konstitue-
rar närhet mellan människor: 

 
En dynamisk enhet av personer med drivkrafter att vilja vara med varandra även 
om man inte är det eller kan det, som har ett ömsesidigt igenkännande i varandra, 
samt med erfarenheter och tilltro till att tillsammans kunna utgöra en enhet av om-

sorg, glädje, styrka och ansvar. 
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KAPITEL 10 

Metodologisk reflektion  

 

Subjekt-objektet – vetenskapernas förutsättning 
och dilemma  
Inför starten med avhandlingsarbetet slogs jag av hur befäst uppdelningen mel-
lan natur- och humanvetenskap är inom det psykiatriska fältet. Närmare be-
stämt, i en kunskapsklyvning beträffande objektet eller subjektet människa. Av-
handlingens tre första kapitel ger en belysning av det omöjliga i att ringa in och 
förklara psykisk sjukdom inom ramen för ett enstaka vetenskapsområde. Möjli-
ga förklaringar och samband framstår som multikausala och dialektiska.  
Merleau-Ponty’s (2005) idéer om den levda kroppen64 är en väg att förhålla sig 
till människan som både objekt och subjekt – samtidigt. Människan är tvetydig, 
fast i kroppen, men utan full tillgång till den. Att såväl intervjupersonerna som 
jag som forskare kan förstås som levda kroppar får betydelse för forskningsresul-
tatet. En renodlad förståelse är en omöjlighet, den skulle förutsätta att såväl in-
tervjupersonerna som jag som forskare helt skulle kunna stiga ur vår förförståel-
se och våra förutfattade meningar, in i ett totalt självmedvetande. Likväl är en 
renodlad förklaring omöjlig, då skulle vi istället helt behöva frigöra oss från till-
varons intentionalitet, för att kliva ut i ett kontextlöst sammanhang. Kunskaper 
om såväl subjektet som objektet och dess tvetydighet, är förutsättningarna för 

––––––––– 
64 Se kapitel 4.  
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att få kunskap om helheten människa. De olika delstudierna i denna avhand-
ling belyser tvetydigheten i tillvaron med psykossjukdom och som närstående.  

Att beskriva fenomen 
Ansatsen i de tre delstudierna har varit att beskriva och inte att tolka. Huruvida 
detta är en möjlighet eller ej är en ständig fråga för diskussion. I beaktande av 
att tolkning kan ses som att skapa ny förståelse genom att medvetet tillföra ett 
material något utifrån (Dahlberg et al. 2008) så har det inte varit min avsikt i 
denna avhandling.  Grunden till att det i min valda forskningsansats hävdas 
vara möjligt att beskriva ett fenomen finns i den fenomenologiska intentionali-
tetsteorin (Dahlberg et al. 2004). Människan är riktad mot objekten och det är 
i reversibiliteten där emellan som innebörderna finns. Innebörder finns alltså 
inte färdiga att hämta i objekten, inte heller är de produkter och konstruktioner 
av människan. Reversibiliteten i tillvaron kan nystas upp och essentiella inne-
börder kan upptäckas och avtäckas, genom en tyglad förståelse hos forskaren 
(Dahlberg et al. 2004). Under forskningsprocessen har jag arbetat med att så 
långt möjligt hålla tillbaka min egen förförståelse och mina förgivettaganden 
och att inte förstå alldeles för fort och på det viset lägga till innebörder i data, 
som egentligen inte finns. Jag har kontinuerligt validerat min analysprocess ge-
nom att gå fram och tillbaka mellan de innebörder jag uppfattar visar sig i tex-
ten, i texten som både del och helhet. Dessutom har jag kontinuerligt prövat 
min analys och mina resultat med stöd av mina handledare och vid seminarium. 
Mot bakgrund av att tolkning är en ansats för att skapa ny förståelse och för-
klaring genom att tillföra ett material något utifrån, så har det alltså inte varit 
min ansats. Risken för att jag ändå ska ha tillfört materialet något som inte 
finns där, kan relateras till att vi enligt Merleau-Ponty (2005) alltid är till-
världen och i den levda kroppen. Därmed kan vi inte helt lösgöra oss från tillva-
rons reversibilitet. När något träder i förgrunden träder något annat tillbaka, 
tillvaron kan därmed aldrig framstå som helt transcendent för oss (Merleau-
Ponty 2005). Min ansats har varit att under en tyglad hållning och reflektion så 
långt som möjligt nysta upp denna reversibilitet (Dahlberg et al. 2004).  
 
Enligt Merleau-Ponty (2005) är vi hänvisade till språket såväl för att beskriva 
ett fenomen som för att förstå det. Vårt språk är den levda erfarenhetens artiku-
lation, i språket finns symboler som möjliggör såväl självförståelse som förståel-
se av varandra. Dock är vare sig språket eller medvetandet förmögna att avtäcka 
tillvarons hela komplexitet. (Merleau-Ponty 2000). Mot bakgrund av detta re-
sonemang så kan man tänka sig att vare sig språket eller den levda erfarenheten 
är tillräckliga för att beskriva ett fenomen. Samtidigt är det ändå just de båda 
som tillsammans kan beskriva fenomen i livsvärlden. Detta förhållande tydlig-
görs i de essentiella innebörderna i avhandlingens resultat. Lager efter lager lös-
görs genom att orden på olika sätt möter den levda erfarenheten och fenomenet 
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tar successivt form. I delstudie I om hur det är att leva med långvarig psykos-
sjukdom, är detta mycket framträdande. Varje innebörd är uppbyggd av och 
sammanflätad med andra och mera implicita innebörder. Ett konkret exempel 
på detta, är hur behandlingen med antipsykotika för den enskilde utgörs av fle-
ra skikt av mångfacetterade och i flera avseenden motstridiga innebörder. Att 
behandlas med antipsykotika visar sig bland annat, vara något vars verkningar 
man inte förstår, något man inte vågar vara utan, något man är rädd för, något 
som gör att man inte dör, något man måste underkasta sig andra för, något som 
ger hopp, kraft och vila men också något som tar bort glädje och mening i till-
varon. Med avsikten att återge så mycket som möjligt av innebörders innebo-
ende komplexa mönster har jag funnit det nödvändigt att använda mig av me-
taforer i beskrivningarna av fenomen. Antipsykotikan som välgörare och som fi-
ende är en sådan metafor, kriget är en annan metafor jag använder i resultatet av 
delstudie I. Under framväxten av dessa metaforer har min ansats varit att så 
långt möjligt uppmärksamma intentionalitetens innebördsrikedom såväl som 
på att inte tvinga in fenomenen i språkliga kategorier och ”make definite what is 
indefinte” (Dahlberg & Dahlberg 2003 s 44).  

Det ofattbara 
Att leva med psykossjukdom (delstudie I) innebär en förändrad varseblivning av 
världen. Eftersom det är just denna varseblivning och inte en objektiv verklig-
het som jag har avsett att beskriva, så kan vissa delar i resultatet te sig både ab-
strakta och svårförståeliga. Hur det kan förhålla sig på det viset kan bland annat 
förstås med stöd i innebördselementet Det ofattbara. Där i visar det sig hur att 
inte förstå är essentiellt i den levda erfarenheten hos personer som lever med 
psykossjukdom. I kapitel 12, diskuteras delstudiens resultat i ljuset av existens-
filosofi och tillvaron för dessa personer framstår kunna förstås som att vara in-
snärjd i tillvarons reversibilitet. I avsnittet belyses hur egna, andras, tidens och 
rummets gränser är upplösta och insnärjda i oförståeliga mönster. Att tillgodogö-
ra sig delar av delstudiens resultat innebär således att det oförståeliga uppenba-
rar sig. Att parentessätta sina förgivettaganden om hur tillvaron ’verkligen’ ser 
ut är därmed inte tillräckligt för att förstå mera än att en tillvaro med psykos-
sjukdom i flera avseenden är just oförståelig.  

Grupp- och familjeintervju i fenomenologisk 
forskning 
Vid datainsamlingen till avhandlingens tre delstudier så har inte bara individu-
ell intervju, som är tradition vid intervjuer med fenomenologisk ansats använts. 
Jag har även valt att kombinera datainsamlingsmetoderna för att avtäcka så 
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mycket som möjligt av de fenomen jag undersökt. Detta mot bakgrund av att 
det kan vara ett tillvägagångssätt som gagnar avtäckandet av komplexa fenomen 
(Dahlberg et al. 2008). Jag uppfattar att förfarandet att både använda individu-
ell intervju och gruppintervju för att undersöka hur det är att leva med psykos-
sjukdom (delstudie I) och som närstående (delstudie II) har bidragit till studi-
ernas variations- och nyansrikedom. Den främsta anledning till att jag valde 
gruppintervju som metod var att det kan vara svårt att verbalisera upplevelser av 
psykossjukdom (Lysaker & Lysaker 2006) och att frågor om den personliga 
tillvaron med sjukdomen kan upplevas inkräktande och provocerande (Lysaker, 
Johannesen & Lysaker 2005). Jag antog att gruppens gemensamma erfarenhe-
ter av sjukdom/ och som närstående kunde utgöra en trygghet och en gemen-
skap, som skulle kunna öppna upp möjligheter till dialog om den egna livssi-
tuationen (Kitzinger 1994, Koppelman & Bourjolly 2001). Det visade sig att 
gruppintervju var en datainsamlingsform som uppmuntrade intervjupersonerna 
att tala om sin situation. I gruppintervjuerna ställde de intervjuade frågor till 
varandra, vilka fördjupat förståelsen av fenomenen. Dessutom har det varit till-
fällen då jag har fått vara ’mitt i’ fenomenets många variationer och nyanser, 
vilket inte på samma sätt möjliggörs i intervju med en enskild person. Jag har 
kunnat ställa frågor till dem om skillnader och likheter i deras levda erfarenhe-
ter, vilket har bidragit till både avtäckandet av fenomenens djup och variation.  
 
Det kan förefalla som att jag genom att genomföra gruppintervjuer vid datain-
samling har utmanat de svårigheter som generellt är implicerade i livsvärlds-
forskning – att få djup och innebördsrikedom. Jag menar att även gruppinter-
vjuer kan uppmuntra till djup. De enskilda intervjupersonerna identifierade sig 
inte först och främst med andra genom likheter dem emellan, utan genom att 
identifiera variationer i deras likartade upplevelser. Jag menar vidare att kritiken 
mot att använda gruppintervju i fenomenologiska studier inte är hållbar. Webb 
och Kevern (2001) hävdar att gruppen försvårar tillgången till subjektets ”okon-
taminerade” upplevelser. Jag menar att gruppen istället kan vara en tillgång 
både för att ringa in fenomenet och för att få innebördsrikedom. Det är inte 
heller de enskilda subjekten som är i fokus i min valda forskningsansats, utan 
fenomenet (Dahlberg et al. 2008). Jag har trots detta beaktat denna kritik och 
även genomfört individuella intervjuer. Dynamik och interaktioner i gruppin-
tervjuer kan antas utgöra en risk för att intervjupersoners enskilda erfarenheter, 
i högre utsträckning än vid individuella intervjuer, sammanflätas med varandra. 
Detta kan få som betydelse att det blir svårare att nysta upp fenomenets rever-
sibla trådar. Jag har dock inte funnit att så skulle vara fallet under intervjuerna. 
Möjligen kan jag ana att beskrivningarna av levd erfarenhet i vissa avseenden 
utgör grundare beskrivningar än vid de individuella intervjuerna. Dessa möjliga 
begränsningar relaterar jag till det mindre utrymmet till utsagor från den en-
skilda individen vid respektive intervjutillfälle än vid individuella intervjuer. Så-
dana begränsningar kan också relateras till en möjligt större försiktighet med 
närgångna frågor från mig som intervjuare. Om gruppen passar ihop och 
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trygghet och fokus på fenomenet finns i gruppsituationen (Koppelman & Bo-
urjolly 2001) så menar jag att gruppintervjuer kan ge gynnsamma förutsättning-
ar för ett möte i ett fenomens kommunikativa grund.  
 
Grupp- och familjeintervjuerna genomfördes dessutom vid upprepade tillfällen. 
Jag menar att även detta bidragit till att fenomenen som studerats, presenterats 
så fullt ut som möjligt. En fördjupad förståelse av det som vid tidigare tillfällen 
visat sig otydligt eller ytligt blev möjlig genom upprepade intervjuer. Jag kunde 
i mina frågor ta en utgångspunkt i det som i tidigare intervjuer verkade utgöra 
väsentliga aspekter av fenomenet från var och en av intervjupersonerna och yt-
terligare djup i fenomenet avtäcktes på så vis. Jag vill påstå att upprepade inter-
vjuer varit en god hjälp för att både ringa in de eftersökta fenomen och att för-
djupa förståelsen av dem. Mina erfarenheter kan relateras till Todres och Gal-
vin (2005), som beskriver värdet av att intervjua i två faser. Fas ett innebar för 
dem, att fokusera informantens berättelse och fas två, att ställa frågor med fo-
kus på att tillföra fenomenologiskt djup till berättelsen. 
 
I delstudie III var syftet att utforska hur den gemensamma tillvaron gestaltar sig 
för personerna som lever med långvarig psykossjukdom och deras närstående. 
Fenomenet jag studerade finns i det intersubjektiva fältet mellan intervjuperso-
nerna. Den gemensamma tillvaron var således med dem in i intervjurummet 
och därmed gavs jag som forskare möjlighet att delta i vad som Dahlberg 
(2006b) benämner fenomenala händelser. Ett exempel på fenomenal händelse jag 
deltog i är hur det hotfulla och farliga samtidigt som det infiltrerar deras tillva-
ro, också vrider, vänder och värjer sig i samspelet och dialogen dem emellan. 
Jag skulle inte ha fått tag i hela dess innebörd utan att ha deltagit i situationen. 
Mot denna bakgrund tänker jag att familjeintervjuerna i delstudie III kan ses 
som en sammanvävning av intervju och deltagande i fenomenala händelser.  

Familjebegreppet 
I delstudie III har jag alltså genomfört familjeintervjuer. Familj som begrepp  
har olika teoretisk hemvist. Ur ett fenomenologiskt perspektiv så är begreppet 
dessutom inte självklart. En grundläggande ansats i fenomenologin är ju att de 
levda erfarenheterna i tillvaron inte ska skymmas av teoretiska konstruktioner 
och begrepp. Ett traditionellt familjebegrepp som definieras utifrån blodsband, 
äktenskap eller adoption har med nödvändighet inte en överensstämmelse med 
vad som utgör en familj i den enskilda människans erfarenheter. Därför gui-
dade ”The family is who they say they are” (Wright & Leahey 2005) under 
datainsamlingen. Den konkreta betydelsen av det, var att personerna som levde 
med psykossjukdom medverkade i intervjuer, med den/de som de själva angav 
som närstående. En rimlig familjedefinition för livsvärldsforskning ter sig vara 
en definition med emotionella utgångspunkter: ”A family is a group of individu-
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als who are bound by strong emotional ties, a sense of belonging and a passion for be-
ing involved in one another´s lives” (Wright & Bell 2009, s 46). Analyserna i av-
handlingen beträffande den gemensamma tillvaron för personer som lever med 
långvarig psykossjukdom och deras närstående, kan leda till en kontextuell och 
livsvärldsgrundad beskrivning av begreppet familj (se kapitel 9). Den beskriv-
ningen precis som definitionerna av Wright och Leahy (2005) och Wright och 
Bell (2009) belyser att det företrädesvis är närheten mellan individer som kon-
stituerar den enhet som kan benämnas familj. 

Intervjupersoner - variation 
Rekryteringsprocessen till delstudie I och III krävde många och upprepade 
kontakter med kontaktpersonerna vid de två psykiatriska öppenvårdverksamhe-
terna. Kontaktpersonerna i respektive verksamhet skulle överlämna information 
till patienterna för att få bekräftelse på huruvida de ville medverka i intervju el-
ler ej. Rekryteringen till de två delstudierna skedde genom två rekryteringspro-
cesser som sammanlagt löpte över cirka sex månader. Mot bakgrund av den 
långa tid som förflöt innan rekryteringsprocessen var avklarad vid den ena öp-
penvårdsmottagningen dök frågor upp huruvida sjuksköterskorna/skötarna var 
gate-keepers i denna process. Efter tillstånd från verksamhetsansvarig skötte jag 
därför rekryteringen till delstudie II helt själv, den förlöpte smidigt och var av-
klarad inom cirka 14 dagar. Intresset att medverka i den delstudien, precis som 
i de andra två, har dock varit lågt. Samtliga intervjupersoner talade emellertid 
om hur de ville medverka för att förbättra livssituation och vård, samt synen på 
psykisk sjukdom i samhället. Det är dock relevant att fundera över vilka de in-
divider är som inte deltagit i delstudierna; både de som inte blivit tillfrågade, de 
som sagt nej, eller inte svarat på förfrågan om deltagande. En fråga jag ställer 
mig är huruvida deras levda erfarenheter skulle tillföra fenomenen variationer 
och nyanser av framträdande betydelse för dess essentiella mönster.  

 
En överordnad strävan i rekrytering till studier med fenomenologisk livsvärlds-
ansats är att få tillgång till så mycket kvalitativ variation och innebördsrikedom 
som möjligt i det eftersökta fenomenet (Dahlberg et al. 2008). Detta blir möj-
ligt genom rekrytering av intervjupersoner med varierande erfarenheter av fe-
nomenet. I de tre delstudierna har samtliga enskilda medverkande bidragit med 
varierande erfarenheter av långvarig psykossjukdom, som närstående och av den 
gemensamma tillvaron. Urvalen i delstudierna varierar beträffande, ålder, kön, 
sjukdomstid (delstudie I) och tiden som närstående till en person med psykos-
sjukdom och relationen till den sjuke (delstudie II). I delstudie III varierade 
familjesammansättningarna och bestod såväl av föräldrar och barn, som av sys-
kon och makar/sambos.  
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Urvalen i delstudierna består av högre andel kvinnor än män. Efter att ha ge-
nomfört analyserna beträffande hur det är att leva med långvarig psykossjuk-
dom (delstudie I) och som närstående (delstudie II) menar jag att ingenting 
anmärkningsvärt framträder som kan skilja mäns och kvinnors utsagor åt. Det 
finns inget som talar för att fenomenens essentiella mönster skulle ha sett 
märkbart annorlunda ut om könsfördelningen varit jämn. Detta till skillnad 
från Schön (2009) som belyser genusskillnader beträffande hur män och kvin-
nor med schizofreni upplever slutenvård och hur de skapar mening beträffande 
sitt funktionshinder. Det kan bero på metodologiska skillnader i våra studier 
men också på att tillvaron med psykossjukdom är ett så komplext fenomen att 
de eventuella nyanser som skulle kunna utgöra en skillnad inte uppmärksam-
mades. Urvalet i delstudie II består alltså också av flera kvinnor än män och ut-
görs dessutom främst av föräldrar. Mot bakgrund av att forskningen visar att 
det oftast är föräldrar och mödrar som utgör kontinuitet och närhet för perso-
ner med långvarig psykossjukdom (Lefley 1996, Milliken & Rodney 2003), så 
motsvarar urvalet i delstudie II väl rådande förhållanden. Bakom utsagorna som 
ligger till grund för resultatet beträffande den gemensamma tillvaron (delstudie 
III) finns dock enbart tre föräldrar (varav en mor).  

Intervjuandets konst 
Inför intervjuerna kände jag en viss anspänning och nervositet över hur det 
skulle gå. Vem är det jag ska möta? Vill och kan de prata om fenomenen jag ska 
studera? Ska de tycka jag ställer konstiga eller svåra frågor?, var några av de frå-
gor som upptog mina tankar. Det var därför förlösande för mig att intervjuper-
sonerna visade såväl lust som intresse i att berätta om sin tillvaro. Att det var på 
det viset hjälpte mig att släppa min oro och istället släppa fram det intresse och 
nyfikenhet jag genomgående har haft, av att få veta så mycket som möjligt om 
de fenomen jag studerar.  
 
Det tydliggjordes för mig att intervjupersonerna verkligen är medforskare. De 
funderade över vad de hade sagt och ansträngde sig för att fördjupa och förklara 
sig vidare, vilket är av grundläggande betydelse i en intervju med fenomenolo-
gisk ansats (Crotty 1996). Det är bland personerna med psykossjukdom som 
jag ibland, med hänsyn till att de gett uttryck för att inte kunna eller vilja för-
klara mera, som jag har funnit det nödvändigt att avbryta mitt frågande. Fokus 
i sådana frågor var oftast kopplat till vad som kan benämnas psykotiska upple-
velser. I efterhand och med studiens resultat i min hand förstår jag dessa situa-
tioner som att de kanske värjde sig mot att prata vidare, därför att de inte själva 
riktigt kunde förstå hur det de pratade om, hänger ihop. Ett par intervjuperso-
ner uttryckte dessutom explicit att det var inre röster som förbjöd eller hindrade 
dem att prata. Ett annat explicitgjort hinder för öppenhet och reflektion var 
trötthet hos en av intervjupersonerna i grupp 1 i delstudie I. 
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Det mest utmanande för mig i de individuella intervjuerna, både i delstudie I 
och II, var att avsluta dessa och att hålla kvar mitt fokus som forskare. Flera av 
intervjupersonerna, visade inte bara ett intresse av att vara med i studien, utan 
gav också uttryck för ett uppdämt behov av att bara få prata om sina erfarenhe-
ter. Min lösning blev, att jag efter att jag stängt av bandspelaren, stannade kvar 
en stund och bara var Susanne. Två intervjupersoner i delstudie I har dessutom 
kontaktat mig efter genomförda individuella intervjuer. Den ena, för att få be-
kräftat, att jag förstod att det var han och inte de inre onda krafter som härjade 
i honom, som bidragit till studien. Den andra, skickade mig flera webbadresser,  
detta för att jag skulle få större förståelse om det hon talat om under intervjun. 
Dessa efterkontakter har jag inte inkluderat som data i studien. De har dock 
berört mig starkt. Trots det utmanande i att konsekvent förhålla mig som fors-
kare i de individuella intervjuerna, var det paradoxalt nog också i dessa intervju-
er det var lättast för mig att upprätthålla en tyglad hållning gentemot fenome-
nen som eftersöktes (Dahlberg & Dahlberg 2003). Skälet till det var att vi en-
bart var två personer som nystade upp trådarna i fenomenen.   
 
I gruppintervjuerna var den allra största utmaningen för mig att både vara tyg-
lad i relation till fenomenet och respektfull mot intervjupersonerna. Respekten 
för personerna är ju dessutom en förutsättning för att få tillgång till fenomenet 
(Dahlberg et al. 2008). Ibland avbröt jag det någon talade om för att jag upp-
fattade att det inte tillförde kunskap om fenomenet. Ibland lät jag någon prata 
färdigt fast det inte verkade tillföra något alls. Jag uppfattar att en balans mellan 
fokus på fenomen och person är svårare att upprätthålla i en grupp, eftersom 
det i en grupp kan vara så att någon ger innebördsrikare beskrivningar än någon 
annan. I grupp 1 uppfattar jag att det var på det sättet. Det innebar att jag ock-
så fick vara fokuserad på att försöka upprätthålla en balans mellan fenomen och 
person. Jag menar att jag nog lyckades med detta, eftersom jag fick tillgång till 
både variation och djup i fenomenen under gruppintervjuerna.   
 
I familjeintervjuerna var den gemensamma tillvaron i fokus. Det gällde därmed 
för mig att så långt som möjligt ställa frågor som guidade oss ut i det intersub-
jektiva fältet intervjupersonerna emellan. Den största svårigheten var att binda 
ihop deras olika personliga erfarenheter med frågor som guidade oss i hur de 
individuella erfarenheterna hade fäste i deras gemensamma tillvaro. Jag upplev-
de mig ibland tjatig i mina ansatser att fånga fenomenet genom att binda ihop 
deras olika utsagor. För att inte ’ta sönder fenomenets mönster’, så försökte jag 
så långt möjligt, låta dem ’prata fritt’ och med varandra, om sina vardagliga er-
farenheter och jag grep in med frågor som ”Hur var det för dig den gången X be-
rättar om?, Vad kände du när X var arg”? ”Hur brukar ni göra då… hur skiljer era 
erfarenheter sig åt?  
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Ansatsen att upprätthålla en följsamhet till fenomenen som visade sig, betydde 
att lidande ur flera aspekter explicitgjordes, medan frågeställningen beträffande 
välbefinnande inte fick så stort utrymme i delstudie I och II.  Däremot var fe-
nomenets riktning mot välbefinnande mera framträdande i delstudie III, där 
den gemensamma tillvaron var i fokus. Att beskrivningar som kan härledas till 
välbefinnande, tog större plats i den delstudien, kan möjligen förstås mot bak-
grund av en förkommande försiktighet, omsorg och rädsla för konflikt i famil-
jerna. Ingenting framkom dock som påvisade något tvingande i relationerna el-
ler i kommunikationen mellan personerna som levde med psykossjukdom och 
deras närstående. Att söka efter välbefinnande som en avgränsad entitet är för-
modligen heller inte möjligt. När välbefinnande stiger fram som figur, finns li-
dande, samt annat, i bakgrunden, och vice versa. Välbefinnande och lidande, 
precis som hälsa, sjukdom, känsloliv och så vidare, är inneslutna i varandra 
(Dahlberg, Galvin & Todres 2009).   

Att finna fenomens inre och yttre horisonter 
En utmaning under analyserna i delstudierna var att finna vägar till att abstra-
hera innebörderna i ett omfattande datamaterial, utan att för den skull förlora 
dess nyanser. Handledning såväl individuellt som i grupp har varit nödvändig 
för att mitt intresse för att vrida och vända på innebörder och kluster av inne-
börder inte skulle avta alldeles för tidigt och därmed att jag skulle bestämma det 
obestämda för fort.  
 
Efter hand i arbetet med delstudierna har jag ställt mig frågor om möjligheter-
na att avgränsa ett fenomen från ett annat och att urskilja dess specifika hori-
sonter, när de eftersökta fenomenen dessutom är så vida och komplexa, som de 
jag studerat. Framförallt har jag blivit uppmärksammad på detta i samband 
med svårigheterna att avgränsa tillvaron som närstående från tillvaron med psy-
kossjukdom från varandra. När jag nu i efterhand sitter med resultatet framför 
mig, är jag mer klar än innan, över att detta är en spegel av tillvarons reversibili-
tet (Merleau-Ponty 2000). Med stöd av fenomenologisk kunskapsteori, går det 
inte att helt avskilja fenomenen från varandra. En tålmodig och nyfiken tyglad 
hållning, är den enda vägen för att tydliggöra så mycket som möjligt av dess 
olika horisonter.  

Tyglandet – vägen till objektivitet och validitet  
En forskningsansats som förväntas ge beskrivningar som utgår från andra män-
niskors erfarenheter kräver mycket av forskaren. Genomgående i forsknings-
processen finns risk för att det som inte är fullt synligt, kompletteras av den 
egna förförståelsen och inte av det som skulle kunna presentera sig av fenome-
net (Dahlberg et al. 2008). För mig har livsvärldsansatsen inneburit en process 
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där jag konstant, företrädesvis under intervjuer och analys, har fått arbeta med 
att hålla tillbaka mina egna förutfattade meningar, för att inte lägga dem till 
förståelsen av fenomenen jag utforskat. Dessa förutfattade meningar har i flera 
avseenden varit relaterade till mina erfarenheter som psykiatrisjuksköterska. 
Bland annat har jag behövt medvetandegöra och tygla mina föreställningar om 
personer med psykossjukdom och deras närstående, som i flera avseenden ut-
satta människor. Eftersom jag redan under intervjuerna fick data som gav mig 
vatten på min kvarn beträffande ett lidande hos de intervjuade, har jag mycket 
nogsamt behövt reflektera över om de innebörder jag uppfattat mig finna verk-
ligen är innebörder som har sin förankring i intervjupersonernas utsagor. Min 
strävan att tillämpa principer för en tyglad hållning (Dahlberg 2006a) till de fe-
nomen som jag avsett att utveckla förståelsen om, stödjer den genomförda stu-
diens validitet. Jag har kontinuerligt under forskningsprocessen validerat mina 
resultat genom att återgå till analysprocessens olika delar. Dessutom har fram-
växten av mina resultat kontinuerligt prövats och kritiskt granskats av mina 
handledare och vid seminarium både inom och utom ett fenomenologiskt para-
digm.  
 
Förutsättningarna till generaliserbarhet av fenomenologisk forskning finns i 
dess essentiella beskrivningar, vilka beskriver fenomens mönster och inte en-
skilda subjekts erfarenheter. Trots avsteget från de unika subjekten i riktning 
mot fenomenets essentiella innebörder är fenomenologisk forskning dock alltid 
kontextuell (Dahlberg et al. 2008). Inre och yttre horisonter av ett fenomen är 
rörliga och beroende av för vem och i vilken tid och rum det visar sig. Därför är 
det väsentligt att innan detta resultat generaliseras till annan kontext, först re-
flektera över den kontext resultatet kommer ifrån, för att därefter ta ställning 
till hur det vidare kan användas. Med beaktande av kontextuella aspekter är det 
troligt att denna avhandlings resultat företrädesvis kan generaliseras till perso-
ner med psykossjukdom och till närstående som har haft en flerårig kontakt 
med varandra, samt med fleråriga erfarenheter av både biomedi-
cinskt/diagnostiskt orienterad vård och socialpsykiatriskt utformad vård. 
 
Delstudiernas resultat tillför vårdvetenskaplig kunskap med sin grund i vittnes-
börder om hur det är att leva med psykossjukdom och som närstående. Till-
sammans med den befintliga biomedicinska, psykologiska och samhällsveten-
skapliga kunskapen beträffande psykossjukdom bidrar således resultatet till att 
en verklig och sann vård – en etisk vård möjliggörs. En vård som får sin legitimi-
tet i både bevis och vittnesbörd (Martinsen & Eriksson 2009). Framtida forsk-
ning beträffande långvarig psykossjukdom behöver genomföras i en samverkan 
av kvantitativa och kvalitativa forskningsansatser. Aktionsforskning, i samver-
kan med den praktiska psykiatriska vårdverksamheten, framstår dessutom som 
en väg till ökat välbefinnande hos personer med psykossjukdom och hos deras 
närstående.  
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Kapitel 11 

Avhandlingens resultat – annan 

forskning 

Den effektivaste behandlingen – en samtidig 
välgörare och fiende  
Resultatet av delstudie I, I gränslandet mellan vanlighet och ovanlighet, visar hur 
svårt det är för personer med psykossjukdom att förstå vad det är som är sjukt i 
deras upplevelser och sätt att vara. Följaktligen är det också svårt att förstå och 
skilja ut vad som är verkningar och biverkningar av antipsykotika från vad som 
är sjukdomssymtom. Att en antipsykotikabehandling medför sådana svårigheter 
framgår även i andra studier, bland annat i en studie av Carrick et al. (2004). 
Den upplevda verkningen av en medicinsk behandling, såväl som motivationen 
att genomgå en behandling, är mångfacetterad och motstridig. Delstudie 1 vi-
sar hur antipsykotikabehandling framstår som både välgörare och fiende; en be-
handling lindrar lidande, tillför nytt lidande och/eller förvärrar lidande samti-
digt. Att en antipsykotikabehandling kan vara såväl mångfacetterad som mot-
sägelsefull för personer som lever med psykossjukdom är ett generellt resultat i 
forskningen (Semar 2000, Usher 2001, Svedberg, Backenroth-Ohsako & Lüt-
zen 2003, McCann & Clark 2004, Carrick et al. 2004). Detta resultat behöver 
dessutom förstås i ljuset av ett annat resultat i delstudie I, nämligen att psykiat-
risk behandling framstår som detsamma som, och enkom som, antipsykotika-
behandling. 
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Mod och tillit till vårdgivarnas kunskap om läkemedlens verkningar är nödvän-
diga. Delstudie I visar dock att modet och tilliten inte räcker till, istället fram-
träder underkastelse och maktlöshet. Tystnad - att inte tala om och att inte 
bete sig så att det kan uppfattas som sjukdomssymtom, är sätten som används 
för att värja sig från att underkasta sig andras beslut om behandling och be-
handlingsförändringar. Detta resultat har likheter med ett resultat som belyser 
betydelserna av behandling med depåneuroleptika för personer med schizofreni 
(Svedberg, Backenroth-Ohsako och Lützen 2003). Maktlösheten inför vad 
som upplevs vara en mardrömslik behandling är framträdande. Dessa personer 
kapitulerar så småningom i en förhoppning om att medicineringen kan ge för-
utsättningar till att vidmakthålla hälsa och socialt liv. Delstudie I belyser dock, 
att trots att antipsykotika kan minska akuta symtom och risken för återfall (Iso-
hanni et al. 2005), så är sådana behandlingsresultat inte självklart detsamma 
som upplevt välbefinnande. Att beakta och ha utgångspunkten i hur den en-
skilda personen erfar och förstår psykossjukdomen och behandlingen med an-
tipsykotika förefaller vara nödvändigt för att bryta tystnaden och för att möjlig-
göra en delaktighet i den egna vården.   

Att vara en vanlig människa och en familj som 
andra familjer 
Resultaten i delstudie I-III visar att upplevelser av att vara en vanlig människa 
och en familj som andra familjer är väsentliga aspekter för välbefinnande för per-
soner som lever med långvarig psykossjukdom och för deras närstående. Att 
vara en vanlig människa involverar bland annat att ha något att göra, att ha nå-
got att gå till och något att ansvara för. Att vara en familj som andra familjer 
innebär att vara en enhet av trygghet, ömsesidighet och gemenskap. På en ge-
nerell nivå har dessa resultat en överensstämmelse med resultatet av en meta-
analys beträffande psykosociala insatser vid schizofreni (Öjehagen et al. 2006). I 
den analysen betonas betydelsen av arbetsrehabiliterande insatser och familjein-
satser och hur sådana insatser har god evidens, bland annat beträffande indivi-
dernas livskvalitet. Delstudiernas resultat pekar dock mot att just på grund av 
att det är den vanliga människan och den vanliga familjen som är specifikt ut-
manade när en person lever med långvarig psykossjukdom, så behöver resurser 
läggas på att anpassa insatserna efter de enskilda familjernas specifika och kom-
plexa behov. En till synes fungerande mångårig sysselsättning i kommunal regi 
kan framstå som både meningslös och kränkande. Vidare kan till exempel en 
genomgången familjeutbildning beträffande schizofrenisjukdom och hantering 
av symtom, vara otillräcklig för att hantera upplevelser av ensamhet och me-
ningslöshet i familjers gemensamma tillvaro.  

 122



En flerfaldigt bristande delaktighet och maktlöshet  
Att leva med långvarig psykossjukdom innebär att leva i ett tomrum mellan idéer 
om vad som är en vanlig och ovanlig människa. Att leva som närstående framstår 
som att gå balansgång mellan det omöjliga och möjliga. Det tydliggörs dessutom 
att de i sökande efter sig själv, i ensamhet, i moraliska dilemman och tungt an-
svar inte självklart vänder sig till vården för stöd. En aspekt att reflektera över är 
huruvida det psykiatriska fältets ’normativa dikotomi’ av specialiserad psykiat-
ri/socialpsykiatri motverkar deras egenmakt och – kraft. Levnadsvillkoren för 
personer med psykiska funktionshinder ska i enlighet med psykiatrireformen 
normaliseras, med målet att de ska ges möjligheter att leva så självständigt och 
oberoende som möjligt. Erfarenheter av långvarig psykossjukdom involverar 
vanligtvis erfarenheter av psykiatrisk slutenvård, vilken ofta bedrivs i enlighet 
med annan ideologi och andra metoder, där självständighet och oberoende inte 
är i fokus. Att leva med sjukdom och som närstående i dagens samhällsbaserade 
psykiatri innebär att leva i effekter av antipsykotika som läkemedel och makt-
medel och i principer för normalisering och autonomi. Det förefaller intressant 
att reflektera över om det ovanliga och omöjliga och det vanliga och möjliga speg-
lar de två ’vårdvärldarna’, vilka framstår som varandras motsatser. Det är troligt 
att motsägelsefulla och osammanhängande vårderfarenheter hos personer som 
lever med psykossjukdom och deras närstående komplicerar integreringen av 
det vanliga och ovanliga respektive det möjliga och omöjliga.  
 
Personerna som lever med psykossjukdom lever i egna eller särskilda boende 
ute i samhället mellan biomedicinska och socialpsykiatriska normer. En symbol 
för detta sammanhang finns i de omtalade dårskeppen,65 vilka Foucault (2001) 
beskrev som ett gränsland av total frihet och samtidig sträng avskildhet. Perso-
nerna med sjukdom och deras närstående har frihet såväl inom sina egna dörrar 
som utanför. De är dock inte sällan hänvisade till avskildhet eftersom resurser 
saknas för att friheten ska kunna nyttjas. De upplever sig dessutom osedda, vil-
ket är en grundläggande aspekt för att makt ska kunna utövas (Foucault 2001). 
Inom det psykiatriska fältet förekommer flera maktstrukturer som involverar 
olika över- och underordningar. Sanningen om psykossjukdom som ’en hjär-
nans sjukdom’ i den specialiserade psykiatrin, ter sig överordnad socialpsykiat-
rins sanning om möjlig autonomi. Delstudiernas resultat pekar dessutom, och 
framförallt mot, att det är sanningarna från personer som lever med psykos-
sjukdom och deras närstående som är underordnade andra sanningar i den psy-
kiatriska kontexten.  
 

––––––––– 
65 Det påstås att dårskeppen under medeltiden seglade från hamn till hamn med avvikande människor, 

byfånar, sanningssägare, tokar osv. som passagerare. Kanske trodde man att vattnet med Guds kraft 
skulle ’bota’ dem, men det kunde också vara ett sätt att slippa dessa människor i det vanliga samhället. 
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Mot bakgrund av resultaten och med stöd av den litteraturgenomgång som ge-
nomförts inför avhandlingsarbetet, så är det möjligt att påstå att det Panopti-
kon66 Foucault (2001) talar om även existerar i dagens samhällsbaserade psyki-
atriska vård. Det har dock en annan utformning, den medicinska blicken har 
flyttat sig från att beskåda patienten, till att undersöka hjärnors vindlingar och 
transmittorer. Blicken har också förflyttats ut i samhället, i bedömningar av vil-
ka samhälleliga resurser som familjerna behöver. Panoptikon utgörs således inte 
företrädesvis av en specifik kontakt mellan patient-vårdare och inte heller av 
någon rumslig instans. Panoptikon framstår i en symbolisk närvaro av symtom-
kontroll och resursfördelning, dess disciplinära verkan är att personerna som le-
ver med psykossjukdom och deras närstående vet att de är underkastade andras 
beslut. De tystnar och talar inte om de upplevelser, som av andra, skulle kunna 
betecknas som tecken på ’galenskap’ och de uppför sig i möjligaste mån i linje 
med riktlinjerna för att kunna få all den hjälp som är möjlig. Dessa sätt att för-
hålla sig kan inte ses gynna hälsoprocess och välbefinnande. Resultatet känns 
dock igen i en avhandling från rättspsykiatriskt kontext, där patienternas hälso- 
och utvecklingsprocess visar sig komma i skymundan för deras strategier att 
försöka komma närmare friheten (Hörberg 2008). 

 finns 
dock. Case Management är en sådan modell med god evidens (Öjehagen et al. 
2006), som kan utgöra en gynnsam grundläggande struktur för delaktighet så-
väl inom familjen som mellan familjer och den psykiatriska kontextens olika 
vårdgivare.  

Upplevelser av maktlöshet 
och bristande delaktighet i vården, kan delvis också förstås mot bakgrund av 
kommuners och landstings brister i samarbete och samordning för att tillgodo-
se de enskildas behov (SOU 2006). Flera framarbetade modeller för samord-
ning och samarbete mellan individ, familj och professionellt nätverk67

 
De tre delstudierna tydliggör på flera sätt hur tillvaron med psykossjukdom im-
plicerar utanförskap, ovanlighet och annorlundahet, skyddslöshet och avsaknad av 
kontroll och hur detta framstår som outsagt. I de närståendes tillvaro visar sig 
villkorligt ansvar, ensidighet och brist på delaktighet som ohörsammat. Flera av 
aspekterna i det outsagda och det ohörsammade härrör till psykossjukdomens ka-
rakteristika och dess utbredning i det intersubjektiva fältet. Att möjliggöra så 
att upplevelser blir sagda och hörsammade ter sig därmed vara av grundläggan-
de betydelse i en god psykiatrisk vård. Flera aspekter i det outsagda kan förstås 

––––––––– 
66 Benthams (1748-1832) Panoptikon är en fängelsebyggnad konstruerad för kontroll (principer från 

arkitekturen finns även i sjukhusbyggnader, skolor, m.m.). Byggnaden är cirkelformad, i mitten finns 
ett torn varifrån de där de inne i bygganden kan ses utan att se sig vara sedda. Beroende av konse-
kvenserna av att alltid vara synlig, övervakad och aldrig ensam utvecklar den sedda olika vägar till di-
sciplin. Foucault (1987) pekade på Panoptikon som en ideologi med mål att socialisera och discipli-
nera människor. 

 
67 Se kapitel 3, under rubriken Samhället – bas för vård vid långvarig psykossjukdom. 
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motsvara den fasad som Fredriksson och Lindström (2002) belyser att personer 
med psykisk sjukdom kan hålla upp som skydd mot att synliggöra lidande och 
skam. De påtalar vårdande samtal som en väg till att fasaden kan falla, där frå-
gan varför beträffande lidande och skam kan ställas och reflekteras. Dessvärre 
framstår inte existentiellt välbefinnande som ett prioriterat mål i den psykiatris-
ka vården och ibland dessutom som att möjligheterna till välbefinnande un-
dermineras. Wiklund (2000) använder metaforen ett fruset vatten för att beskri-
va en form av lidande, mot vars bakgrund också det outsagda och det ohörsam-
made i tillvaron för personer som lever med psykossjukdom och de närstående 
kan förstås. Lidande som ett fruset vatten gestaltar sig som en instängd och stel-
nad livskraft. Stelheten kan utgöra ett hinder för omgivningen från att se lidan-
det. Att lidandet inte uppmärksammas innebär inte att det försvinner, det finns 
kvar - under den stela ytan.  

Den sjuke, den närstående och familjen 
Delstudiernas resultat belyser väl hur psykossjukdom är en sjukdom som sprider 
ut sig i det intersubjektiva fältet och pekar därmed på att god vård vid psykos-
sjukdom vänder sig till flera personer än den sjuke. Delstudie II, I det omöjligas 
möjligheter visar att det är av grundläggande betydelse att inkludera närstående i 
vården. Inte som de, som företrädesvis är behjälpliga i omsorg om sina sjuka 
närstående, utan som personer som själva behöver få del av vårdens resurser. 
Delstudien tydliggör hur den närståendes upplevelser av ömsesidighet och ge-
menskap med sin sjuka familjemedlem ger kraft och vällbefinnande och hur li-
dande framträder när det ter sig omöjligt att skapa sådana sammanhang dem 
emellan. Detta resultat överensstämmer med resultatet av Knudson och Coyle 
(2002), som belyser att ett bortfall av tidigare förmågor hos den sjuke är mycket 
svårt att hantera för den närstående. Foldemo et al. (2005) visar på att en upp-
levd hög belastning i ansvar för den sjuke betyder sämre livskvalitet hos föräld-
rar. Resultatet i delstudie II pekar mot att flera aspekter av hög belastning hos 
närstående kan härröras till de moraliska dilemman de befinner sig i. Denna 
avhandling, till skillnad från andra studier som belyser närståendes moraliska 
dilemman (exv. Milliken & Rodney 2003), explicitgör den närståendes konflikt 
mellan sitt ansvar för sig själv och sitt ansvar för sin sjuka närstående. 
 
Delstudie III, Mellan kaos och leda – i strävan efter lugn och ro och syntesen av 
de tre delstudiernas resultat I oändlig ensamhet och i oändligt ansvar – den ge-
mensamma tillvarons paradox beskriver den gemensamma tillvaron för personer 
som lever med psykossjukdom och deras närstående. Resultaten utgör exempel 
på hur kontakt och sammanhållning mellan familjemedlemmar är utsatta om-
råden i familjer med allvarlig psykisk sjukdom (Doornbos 1996, 2000). Det vi-
sar sig hur deras gemensamma tillvaro inbegriper att förhålla sig till ytterlighe-
ter. De kan till exempel kastas mellan kaos och leda, mellan fiendskap och 
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omtanke och mellan den konkreta vardagstillvaron och den abstrakta och ima-
ginära. Kraft till att uthärda dessa tillvarons motsatser finns i Vi dem emellan, 
vilket dessvärre kan omvandlas till såväl överväldigande av varandra som av av-
grundsdjup ensamhet. Det finns god evidens beträffande betydelsen av famil-
jeinterventioner i familjer där någon lever med psykossjukdom (Lehman et al. 
2003, Öjehagen et al. 2006). Denna avhandling pekar ut en väsentlig riktning 
för sådana interventioner, dvs. att stödja och stärka Vi i dessa familjer.  

Resignation - den paradoxala lindringen 
I Det omöjligas möjligheter framstår närståendes praktiska och moraliska ansvar 
som övermäktigt. När närstående upplever brist av ömsesidighet i ansvaret för 
sin sjuka närstående, så transformeras ett ansvar i tillgivenhet, hängivenhet och 
samhörighet till ett ensamt och villkorlig ansvar. Resultatet belyser delvis andra 
aspekter än vad tidigare forskning gör. Nyström och Svensson (2004) påtalar 
till exempel hur fäder till personer med schizofreni inledningsvis tappar kon-
trollen men successivt upplever sig återfå den och Howard (1998) beskriver hur 
föräldrar efter en tid lär sig att hantera och acceptera psykossjukdom hos sina 
barn. Den psykologiska börda som närstående upplever i samband med en all-
varlig psykisk sjukdom hos en familjemedlem visar sig dock också kunna öka 
med tiden (Östman 2004). Resultatet i denna avhandling pekar mot att den 
moraliska tyngden i ansvaret ökar. Den lättnad i ansvar som visar sig med ti-
den, framstår paradoxalt nog, i en resignation beträffande möjligheterna till för-
bättring av den sjukes levnadsvillkor.  

Lidande – en obönhörlig följeslagare   
Aspekter av ofrihet och otillräcklighet är framträdande i resultaten i delstudie I 
och II. Upplevelser av att vara under andras kontroll, att inte vara sjuk eller i 
tvivel där om, innebär att psykossjukdom alltid involverar åtgärder som strider 
mot egen frihet och ansvar. Att som närstående leva med någon med sådana 
upplevelser visar sig involvera ofrånkomliga moraliska dilemman beträffande 
vad som är den sjukes, det egna och vårdens ansvar. Ett framträdande och 
övergripande resultat i avhandlingen är att innebörderna i tillvaron med psykos-
sjukdom, som närstående och i deras gemensamma tillvaro är omöjliga att ringa 
in enbart med begreppen vård- och sjukdomslidande (Eriksson 1994). Snarare 
visar sig dessa innebörder i synnerhet kunna förstås som livslidande (ibid.),68 vil-
ket således berör deras existentiella villkor. Det framstår som att dessa existenti-
ella innebörder, döljs bakom en kamp mellan biomedicinsk psykiatri och soci-

––––––––– 
68 Se kapitel 3, avsnittet Vårdvetenskap och psykiatrisk omvårdnad. 
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alpsykiatri. Inget av dessa två perspektiv har heller existentiella aspekter i fokus. 
Att existentiella aspekter i samband med sjukdom kan förbises och komma i 
skymundan i vården, belyses även ur en kontext för cancervård, där en kamp 
mellan patienters existentiella spörsmål och biologi visar sig förekomma (Käl-
lerwald 2007). Bärande yttre strukturer för att möjliggöra god vård vid långvarig 
psykossjukdom finns att hämta i evidens beträffande behandling (Isohanni et 
al. 2005) och psykosociala interventioner (Öjehagen et al. 2006). Det framstår 
dock som att betydelsen av lidande i flera avseenden har reducerats till att defi-
nieras som endera psykiatriska symtom eller avsaknad av umgänge, sysselsätt-
ning och eget boende. Det vården generellt bidrar med är läkemedel som kan 
lindra psykotiska symtom och med åtgärder som praktiskt kan underlätta i des-
sa familjer. Det avhandlingens resultat pekar mot är dock, att interventioner 
riktade mot endera sjukdomssymtom och funktionsnedsättning eller både och 
inte är tillräckliga för att möjliggöra en god vård vid psykossjukdom.  
 
Lidande och välbefinnande är begrepp som är grundläggande i vårdvetenskapen 
och som belyser människan som en oreducerbar helhet (Eriksson 1994), inte 
som schizofren, funktionshindrad, brukare eller anhörigvårdare, utan som nå-
got mera, dvs. människa. Det outsagda och det ohörsammade i delstudie I och II, 
vilka har sitt ursprung i upplevelser av att vara människa och som kan be-
greppsliggöras som lidande, är således angelägna fokus i en vårdvetenskapligt 
utformad vård. Likaså kan rörelsen mellan kaos och leda, i strävan efter lugn och 
ro som redovisas i delstudie III, begreppsliggöras som ett lidande i den gemen-
samma tillvaron. Dahlberg et al. (2009) påtalar att välbefinnande/hälsa finns i 
vitalitet, i en sammanflätning av rörelse och ro. Resultatet i delstudie III pekar 
dock mot att den gemensamma tillvaron ’stannar av’. Det ter sig som att möj-
ligt välbefinnande finns i ett samspel av det som är tryggt och det som är farligt och 
mellan det som är det samma och det som är nytt. Alltså, i en sådan rörelse som 
kan jämföras med den Dahlberg et al. (2009) talar om. 
 
Avhandlingens resultat i relation till annan forskning inom den psykiatriska 
kontexten belyser betydelsen av ett explicitgjort vårdvetenskapligt perspektiv i 
vård och omsorg vid psykossjukdom. Ett sådant perspektiv är en grund för att 
beakta och förstå dessa personer och deras närstående som ’hela människor’ i 
det sammanhang som de lever. 
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KAPITEL 12 

Avhandlingens resultat – existensfilosofi 

och etik  

I vårdvetenskapen är existensfilosofin ett fundament, vilket möjliggör en för-
djupad förståelse av människan och av en etisk vård, med utgångspunkt i den 
unika patientens och närståendes upplevelser och sårbarhet (Dahlberg et al. 
2003, Dahlberget et al. 2009). Sjukdomsorsak och -förklaring är inte i fokus, 
utan istället de meningar tillvaron med sjukdom inbegriper. Fundamentet kan 
tjäna till att beakta dem som lever med psykossjukdom och deras närstående i 
det sammanhang de lever, som oreducerbara och sammansatta individer. Det är 
väsentligt att beakta, att inte ersätta naturvetenskapliga förklaringar med exi-
stensfilosofiska ’förklaringar’ beträffande tillvarons mening. Filosofin är en lins, 
vilken kan vägleda i riktning mot de enskilda meningarna av att vara människa 
och medmänniska men den ger inga kausala förklaringar av människors sätt att 
vara.  

 
De tre delstudiernas resultat är mångtydiga och komplexa. Det är tänkbart att 
djupare och ytterligare existentiell förståelse för hur det är leva med långvarig 
psykossjukdom och som närstående kan möjliggöras genom att resultaten dis-
kuteras i ljuset av existensfilosofi och etik.   
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Att falla bort från sig själv 
I föreliggande avsnitt belyses resultatet av delstudie I, I gränslandet mellan van-
lighet och ovanlighet med filosofi av Husserl, Merleau-Ponty och Heidegger.69 
Mot bakgrund av nedan rubricerade teman, vilka tar sin utgångspunkt i delstu-
diens resultat, förefaller det rimligt att också beskriva tillvaron med psykossjuk-
dom, som att falla bort från sig själv. 

Bortom förgivettaganden  
Resultatet i delstudien visar hur tillvaron med psykossjukdom inbegriper osä-
kerhet och tvivel beträffande vem man själv är, vilka andra är, var man är och 
varför. Det framstår som att det inte finns några givna meningar i tillvaron. 
Husserls (1992) filosofi om människans varseblivningsprocess kan vara en väg 
till en mer nyanserad förståelse beträffande grunderna till osäkerheten och tviv-
len som visar sig i resultatet. Vanligtvis genomsyras människors förståelse av 
tillvaron bland annat av automatiska förgivettaganden som gör vardagen förut-
sägbar och begriplig (Husserl 1992).70 Resultatet pekar dock mot att sådana 
förgivettaganden inte självklart är närvarande vid psykossjukdom. En bakgrund 
till att förstå den sjukes tillvaro på detta sätt finns i innebördselementen; i det 
ofattbara och i ett sökande efter sig själv men också i den samtidiga välgöraren och 
fienden, i vilka osäkerheten och tvivlen om sig själv, andra och världen är påfal-
lande. Mot bakgrund av Sass & Parnas (2003) studier av personer med schizo-
freni, så skulle denna företeelse också kunna förstås som att personer med psy-
kossjukdom lever i en fenomenologisk öppenhet, i vilken tillvarons komplexitet 
och mångtydighet framträder. Denna öppenhet ska inte förstås som att en till-
varo med psykossjukdom betyder att aktivt och medvetet träda ur sina tidigare 
förgivettaganden, snarare förefaller det som att vara ’inkastad’ i öppenhet, vil-
ken innebär lidande.  

Insnärjd i tillvarons reversibilitet  
Delstudien belyser hur gränser och ramar för sig själv och andra, nu och då och 
här och där framstår som upplösta och sammanblandade i en tillvaro med psy-
kossjukdom. Merleau-Ponty (2000) beskriver tillvaron som ett reversibelt nät av 
intentionala trådar. En förståelse av sig själv och objekten i tillvaron blir möjlig i 
relation till andra och annat, i detta nät. I ett samspel av öppenhet och reflek-

––––––––– 
69 För ytterligare förståelse av de existensfilosofiska kursiverade begreppen i avsnittet, hänvisas till kapi-

tel 4. 
 
70 I vardagslivet tillskriver och bestämmer vi vanligtvis saker och dess mening snabbt och oreflekterat. 

När vi förhåller oss så, är vi i vad Husserl (1992) kallar den naturliga inställningen. 
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tion, kan nätet slackas och ett mönster av innebörder visa sig, genom att de 
ställs som figur och bakgrund till varandra. Delstudiens resultat visar på hur 
tillvaron med psykossjukdom kan innebära att flera trådar i detta nät visar sig, 
men att de inte slackas för att bilda ett förståeligt mönster. I citatet nedan fram-
går det att flera intentionala trådar mellan sig själv och omgivningen kan fram-
träda i ett oförståeligt mönster.  

 
Det är svårt … man tror ju liksom att man … men det kan jag ju inte va 
ju, för jag har ju ingen aning om nånting ju, om det händer nåt och så va, 
och då tänker jag att jag har ett sånt humör… att jag har det så pass, att 
jag nog kan va orsak till allt som händer tänker jag … 

Till det som händer i … 

Ja, ja, visst, i Sverige och överallt, men jag vet ju inte, som man säjer… 
och så säjer dom det på nyheterna och då hade jag ju ingen aning om det 

Det är möjligt att förstå detta oförståeliga mönster som att en person med sjuk-
domen lever i hjärtat av det intentionala nät som Merleau-Ponty (2000) talar 
om. Gränslösheten i resultatet, skulle därmed kunna förstås som en öppenhet, 
där personen med psykossjukdom, är varse ett komplext nät av intentionala trå-
dar. Detta nät visar sig dock som en intrasslad härva där trådarna mellan dem 
själva, andra människor, tiden och omgivningen är synliga men fasthakade vid 
varandra i oförståeliga mönster. En reflektion som skapar balans mellan vad 
som kan utgöra figur respektive bakgrund till vart annat, verkar inte vara till-
gänglig. En aspekt av lidande vid psykossjukdom kan således ses vara relaterad 
till att leva i öppenhet för det som kan visa sig, men i brist på reflektioner som 
kan skapa meningsfulla sammanhang.  

Utan att donen finns nära till hands 
Delstudiens resultat visar hur vardagliga aktiviteter som att stiga upp ur sängen, 
dammsuga, diska, plantera en blomma, m.m. är handlingar som kräver mycket 
kraft och inte alltid har en direkt mening för personen som lever med psykos-
sjukdom. En av intervjupersonerna berättar till exempel hur hon i flera timmar 
höll på med att plantera en blomma i en kruka. Att det kan förhålla sig på det 
viset kan förstås mot bakgrund av avsnittets två föregående teman. Med stöd av 
dem, framstår det som att enskilda saker inte framträder och urskiljs från andra 
saker i det intentionala nätet av trådar som utgör tillvaron.  
 
Heidegger (1978) talar om att donen, i betydelsen av saker som ger praktisk för-
ståelse i tillvaron och att de är fundamentala för människors sätt att förstå värl-
den. Att donen finns till hands, det vill säga att sakerna är möjliga att använda 
och förstå, är bärande i de mönster som kan göra tillvaron begriplig och sam-
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manhängande. Han betonar därmed också betydelsen av världens vardaglighet 
för att människor ska erfara sig hemmastadda i världen. Heideggers (1978) idé-
er om vardaglighetens och donens betydelse ligger till grund för reflektioner om 
hur tillvaron med psykossjukdom kan förstås. Resultatet pekar mot att tillva-
rons reversibilitet kallar på uppmärksamhet från olika håll och att det krävs sto-
ra ansträngningar för att tänka på vad och hur en sak kan förstås och vad som 
ska göras och varför. De enskilda sakernas som framträder inte med självklarhet 
ur alla övriga sakers. Med stöd i Heideggers tankegångar förefaller det därmed 
rimligt att tänka sig tillvaron med psykossjukdom som en tillvaro i utkanten av 
världens vardaglighet där donen inte självklart finns nära till hands. Konsekven-
serna av detta blir att världen i många avseenden förblir oförståelig, oförutsäg-
bar och utan mening.  

Utan förankring  
Det är i den levda kroppen (Merleau-Ponty 2005) och i intersubjektivitet (Hei-
degger 1978) och mer specifikt i mellankroppslighet (Merleau-Ponty 2005), som 
svaren på vem jag själv och vem andra är, blir möjlig. Resultatet i delstudien vi-
sar att en person som lever med psykossjukdom inte självklart finner sådana 
svar i samvaro med andra människor. Han/hon upplever sig som ovanlig och 
ensam och ifrågasätter till och med sin mänsklighet.  

 
Kroppen framträder företrädesvis inte som en subjektiv kropp, utan ofta som 
ett ting - som något som inte är ens eget. Den kan framstå som att vara under 
andras besittning och kontroll. Trots detta, så visar sig också kroppen som ens 
egen, den känns och grubbel, tvivel, rädsla, vrede och förtvivlan kan härja i den. 
Utsagor i delstudien visar dessutom hur kroppens räckvidd framstår som oänd-
lig och som med tentakler ut i ’alltet’ (se citatet under temat Insnärjd i tillvarons 
reversibilitet) Kroppen är kvar i rummet, medan erfarenheterna ger sig där ifrån 
och påverkar sammanhang långt utanför rummet. I enlighet med resultatet 
framstår det alltså som att kroppen inte utgör den fasta punkt i tillvaron som 
Merleau-Ponty (2005) talar om. Däremot lever den sjuke i full förvissning om 
kroppens tvetydighet. Det inbegriper en medvetenhet om att vara ett objekt så-
väl som ett subjekt och av att inte ha full tillgång till sig själv. Upplevelser av 
kroppen som fästet i tillvaron, samt om dess tvetydighet, är enligt Merleau-
Ponty (2005) grundförutsättningarna till en förståelse av sig själv men också av 
andra. Det lidande en person som lever med psykossjukdom upplever i relation 
till kroppen, skulle kunna förstås som att den inte framstår som en företrädesvis 
egen hemvist. Gränserna för den egna och andras kroppar är diffusa och ut-
sträckta och har inte en förståelig form. Kroppen utgör inget begripligt och 
meningsfullt mönster. Erfarenheter av att inte vara hemma i sin egen kropp 
skulle därmed kunna beskrivas som att leva i en tillvaro utan förankring i värl-
den.  
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Resultatet i delstudien belyser hur personen som lever med sjukdom väljer att 
inte tala om det, som av andra kan uppfattas som tecken på psykossjukdom. 
Innebörderna av krig och tvivel beträffande vad som är verkligt och overkligt, 
friskt och sjukt, m.m. konfronteras i ensamhet. Det finns därmed ingen själv-
klar plats för dialog, där krigets och sjukdomens mening kan förbindas med 
varandra.   
 
Mening om världen, sig själv och andra, utvecklas i intersubjektivitet och mel-
lankroppslighet, i den konkreta alldagliga verkligheten, där människor bekräftar 
varandra och enighet och oenighet uppstår (Heidegger 1978, Merleau-Ponty 
2005). En tillvaro med psykossjukdom verkar dock i stor utsträckning innebära 
att vara exkluderad sådana möjligheter. Bland annat ter det sig inte som att en 
person med sjukdomen kan ta stöd i, och gömma sig i det Man som Heidegger 
(1978) talar om. Istället försöker han/hon företrädesvis skapa sin identitet ge-
nom att ingå allianser, bortom människorna, med Gud eller Djävul eller genom 
att delta i projekt som kräver omänskliga krafter. Erfarenheter av ensamhet och 
annorlundahet tillsammans med andra människor, både förstärks och lindras i 
denna upplevda omänsklighet. Med stöd av vad Heidegger (1978) och Merle-
au-Ponty (2005) skriver, så är det dock tänkbart att möjligheterna att utveckla 
en identitet som en bland andra – som människa, begränsas. Resultat visar ock-
så hur personen med psykossjukdom försöker hitta sin identitet, och söker efter 
sig själv, som i ett tomrum, mellan idéer om vad som är en ovanlig respektive 
en vanlig människa.71 

I kuslig hemlöshet  
I delstudiens resultat tydliggörs att tillvaron med psykossjukdom också innebär 
att vara uppleva sig vara utsatt för dödshot eller av att själv utgöra ett sådant hot 
för andra. En person som medverkade i delstudie I, låt oss kalla honom Bosse, 
beskriver att han är en av de ledande soldaterna i Guds arme, där han slåss för 
att rädda världen från undergång. Djävulen, i skepnaden av FBI-agenter, är ute 
efter att döda honom. Han blir själv besatt av djävulen ibland, då är han farlig 

––––––––– 
71 Detta diskussionsavsnitt har likheter med Svanströms (2009) tolkning av tillvaron vid demenssjuk-

dom. Han belyser hur det är möjligt att tala om erfarandet vid demenssjukdom som utifrån ett brott 
på de intentionala trådarna mellan den sjuke och världen, dvs., sakernas som förändras och försvinner. 
Han belyser det som att bruksföremålens/göromålens, det spatialas, det temporalas, det språkligas 
och kroppssubjektets som, förändras och försvinner. En framträdande skillnad mellan Svanströms 
tolkning beträffande tillvaron med demenssjukdom och denna existensfilosofiska belysning av tillva-
ron vid psykossjukdom är dock att det inte framstår som att sakernas som försvinner vid psykossjuk-
dom. Snarare verkar det som att personer med psykossjukdom lever i ett virrvarr av som, vilka är in-
snärjda och fasthakade vid varandra. Svanström talar om att den intentionala väven brister vid de-
menssjukdom. Den här belysningen talar för att den intentionala väven utgör ett oändligt och oför-
ståeligt mönster. 
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t.o.m. för sina egna barn. Han överlistar döden genom att känna sig omänsklig 
och genom att ingå allianser bortom människorna. En medvetenhet om vad 
Heidegger (1978) benämner som tillvarons samtidiga till-döden-varo, verkar 
alltså vara ytterst påtaglig för en person som lever med psykossjukdom.  
 
Heidegger (1978) betonar dock hur människan vanligtvis, mer eller mindre, 
försöker fly undan dödligheten genom att gömma sig i mängden – i Man, för 
att på så sätt göra sig onåbar och osårbar. Personen som lever med psykossjuk-
dom verkar inte agera efter det mönstret. Det framstår ju som omöjligt att 
gömma sig bland människor som man inte känner igen sig i. Därmed är man 
istället hänvisad till att ’flyta omkring’, bortom människorna, i upplevelser av att 
inte vara en bland andra. Människan kallas vanligtvis tillbaka från Man, till sig 
själv, genom att samvetet ropar - Du är dödlig och måste ta vara på ditt eget liv 
och vara dig själv (Heidegger 1978). Resultatet visar dock att den sjuke inte 
självklart kan vara sig själv, eftersom han/hon helt enkelt inte varseblir sig som 
sig själv. Den stämning som följer med dessa upplevelser kan vara skräck och 
känslor av att vara ’utanför’, utan att vare sig kunna lita till sig själv, andra eller 
världen.  
 
I avsnittets olika teman tydliggörs hur tillvaron med psykossjukdom involverar 
omfattande upplevelser av osäkerhet, tvivel och utanförskap. Det faller sig rim-
ligt att sammanfatta innebörderna av dessa upplevelser som att vara hemlöst 
svävande i en intighet utan förankring i världen. Med stöd av Heidegger (1978) 
kan detta förstås som en ångest, vilken utgörs av ifrågasättande av den egna exi-
stensen, vilken är i -världen-varons och till-döden-varons följeslagare. 
 

Att vara för sig – att vara för den andra 
Nedan diskuteras och belyses resultatet i delstudie II, Den idoga strävan i det 
omöjligas möjligheter med hjälp av existensfilosofiskt grundad etik.  
 
Mot bakgrund av att tillvaron för personen med psykossjukdom innebär en vil-
senhet, som i flera avseenden involverar tillvarons intersubjektiva fält, så är det 
inte svårt att föreställa sig att det även har en omfattande betydelse för de när-
stående som han/hon lever tillsammans med.  

 
I delstudie II synliggörs en genomgripande ambivalens hos den närstående be-
träffande hur han/hon kan förhålla sig till sig själv och till personen med psy-
kossjukdom. Den närstående lever i dilemman, av att vara såväl gränsöverskri-
dande som avståndstagande till den sjuke. Tillvaron framstår som i en rörelse av 
att inte kunna skilja ut sig själv och sina behov från den sjukes - att uppleva 
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samhörighet med honom/henne - att inte alls känna igen och tycka om den 
sjuke.  

 
Dessa dilemman kan förstås utifrån fenomenologiskt grundad etik. En sådan 
etik styrs inte av universella principer och regler utan blir tillgänglig och i sam-
ma ögonblick oavvislig, i den andres oreducerbara närvaro72 (Merleau-Ponty 
2005). Fenomenologisk epistemologi och ontologi utgör bakgrunden till exi-
stensfilosofins grundläggande begrepp - frihet, ångest och ansvar (Sartre 1983, 
de Beauvoir 1992). Människan är lika med frihet och bär det hela ansvaret för 
sig själv och för de handlingar hon väljer gentemot andra. Detta dubbla ansvar 
är ofrånkomligt och sätter gränserna för människans frihet (Sartre 1983, de Be-
auvoir 1992).  

Den naturliga kärleken  
Det förefaller troligt att förbundenheten att förbättra och lindra för den sjuke, 
vilket visar sig vara av essentiell betydelse i delstudien, just är den mest grund-
läggande betydelsen av att vara närstående. Med hänvisning till Levinas (1991) 
kan denna förbundenhet förstås som att den sjuke hänvänder sig till den närstå-
ende och appellerar till och anropar honom/henne. Det är därmed omöjligt för 
honom/henne att vända sig bort från den sjukas ansikte. Det är tänkbart att den 
frihet som enligt Lévinas (1991) alltid finns att besvara den andres blick, be-
gränsas just av att vara närstående. Den sjuke är ’alltid’ där och behöver ’alltid’ 
mera än vad som är möjligt. Den frihet som Levinas talar om, blir verklig, först 
när den närstående förflyttar sig långt bort från den sjuke, samt i den resignation 
beträffande möjligheterna till ett gott liv för den sjuke, som på sikt kan involve-
ra den närståendes tillvaro.  

 
Förbundenheten kan också förstås utifrån Løgstrup (1992), som kommen ur den 
naturliga kärleken. Detta med betydelsen att nära relationer naturligt inbegriper 
ett etiskt förhållningssätt. En sådan etik har sin utgångspunkt i att människor 
som står oss nära inte har en sekundär betydelse. Snarare är det så, att välbefin-
nande och lidande hos den som står oss nära, inte kan skiljas från det egna väl-
befinnandet och lidandet. Hur det förhåller sig på detta vis, tydliggörs i delstu-
dien. Løgstrup (1992) menar dock inte, att den naturliga kärleken är en själv-
klarhet, snarare mycket utmanande. Resultatet speglar också detta tydligt. Den  
närståendes kärlek till personen med sjukdom är utmanad, framförallt i situa-
tioner där han/hon inte känner igen den sjuke som den han/hon var innan 
sjukdomen. Kärleken prövas också när den sjuke inte upplevs ha intresse och 
energi för gemenskap och inte ömsesidigt medverkar i familjen. Den naturliga 

––––––––– 
72 Enligt Merleau-Ponty (2005) möjliggörs den oreducerbara närvaron av den andre i erfarandet av den 

levda kroppsligheten.  
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kärleken har inte sitt ursprung i medvetandet, utan i en förreflektiv naturlig och 
spontan inställning (Løgstrup 1992). Delstudiens resultat belyser hur erfaren-
heter av krav och villkorligt ansvar kan skymma närståendes möjligheter till na-
turlighet och spontanitet i relation till personen som lever med psykossjukdom. 
 

I tvetydigt ansvar  
Som framgår inledningsvis i avsnittet, så lever den närstående i en ambivalens 
beträffande hur han/hon kan vara mot sig själv och mot den sjuke. Att leva som 
närstående till henne/honom framstår som att leva i centrum av den frihet, an-
svar och ångest som enligt existensfilosofin hör livet till. En motsägelsefullhet i 
den sjukes sätt att vara både frisk och sjuk och barn och vuxen, är central i svårig-
heterna att finna gränser för sitt ansvar och för vad som är möjligt eller omöjligt. 
I delstudien visar sig att kraften att bära, vad som företrädesvis upplevs som ett 
ensidigt ansvar, finns i balansakten mellan närhet och distans till sig själv och 
den sjuke. Sartres (1983) filosofi kan vara ett sätt att belysa den kamp med sig 
själv som den närstående genomlever. Enligt Sartre involverar en moralisk 
handling också ofrånkomligt omoraliska konsekvenser. Att vara för den andre 
och vara för sig själv innebär alltid existentiella motstridigheter. Sartre skiljer 
mellan olika varandeformer, att vara i sig, vilket är det sätt som ett ting är på, 
dvs. som något givet, något som bara är. Människan däremot är vara för sig73, 
hon kan överskrida det givna, dvs. välja att vara något annat. En ytterligare 
form av vara benämns vara för andra. Andras vara för andra ger mig en essens, 
som varande den eller den personen, med de eller de egenskaperna. Precis som 
Levinas, menar Sartre, att det mest hotfulla och moraliskt utmanande är den 
andres blick, eftersom det är i hans/hennes betraktelse av mig som jag bedöms 
som en viss sorts person.  
 
Att bli sedd kan innebära känslor av rädsla, stolthet eller skam. Mot bakgrund 
av de känslor som väcks genom denna blick, kan människan fly sitt ansvar att 
välja, och låtsas att hon är ett i sig, det vill säga har en given essens. Människan 
lever då inautentiskt och i vad som Sartre benämner ond tro. Motsatsen är att 
leva autentiskt, i betydelsen av att inse att man fortfarande är ett för sig och att 
det är man själv som skapar en essens genom sina handlingar, för vilka man 
själv bär det yttersta ansvaret. Resultatet i delstudien pekar mot att den närstå-
endes moraliska dilemman kan härledas till den motstridighet Sartre talar om. 
Hans/hennes vara för andra utmanas ständigt i kontakt med den sjuka. 
Han/hon möter den sjukes blick, i dennes vara för andra och framstår som en 
person som vare sig kan hjälpa eller förstå, dvs. han/hon är otillräcklig.  
 

––––––––– 
73 Den högsta strävan i vara för sig är vara i sig för sig (= Gud).  
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I sina ansträngningar att vara autentisk, dvs. att både vara för sig och för den 
andre tappar den närstående dock bort sig själv, och vet ibland inte längre vem 
han/hon är. Det enda sättet att lindra sådana upplevelser, verkar vara att emel-
lanåt fly bort från de krav som implicerar tillvaron som närstående. Att ge sig 
iväg ’långt bort’ ifrån den sjuke och sitt ansvar, genom att resa bort eller ägna 
sig åt något som möjliggör, vad som kan betecknas att vara i sig, lindrar upple-
velser av övermäktigt och tvetydigt ansvar. När den egna friheten håller på att 
utplånas, är alltså en distans till den sjukes behov och lidande, nödvändig. I 
egentlig mening är det omöjligt att springa från det egna samvetet. Den lind-
ring som den närstående ändå kan uppleva genom ett avståndstagande till den 
sjuka, kan förstås med stöd av Sartres idéer. Upplevelser av exempelvis skam, 
skuld och rädsla är skapade och oupplösligt sammanbundna i relationen mellan 
varat för sig och objektet för upplevelserna, dvs. den sjuke. Dessa upplevelser 
livnär sig av mötena med den sjuke och överlever heller inte utan dem. Det den 
närstående kan göra för att undgå upplevelser av otillräcklighet, för såväl sig 
själv, som för sin sjuka närstående, är därför att fly så långt bort från det som 
upplevs hotande som möjligt. Att den närstående balanserar mellan det möjliga 
och omöjliga kan därmed också förstås, som att leva i den konfliktfyllda pend-
lingen mellan att vara för sig och i sig, samt mellan den egna och den sjukes 
subjektivitet, vilka enligt Sartre (1983) inte samtidigt kan närvara.  

Att inget kunna kräva  
Till skillnad från Sartre menar de Beauvoir (1992) att människor kan möta och 
erkänna varandra som två simultana subjekt.74 Med detta som utgångspunkt är 
det nödvändigt att respektera andras frihet men också att hjälpa dem att frigöra 
sig. Hur den närstående förhåller sig till detta, visar sig i resultatet det möjliga 
och omöjliga. Han/hon försöker ge plats till sina egna och den sjukes möjlighe-
ter, dvs. deras friheter. Människan lever autentisk genom att erkänna och ge 
plats, så väl till den egna, som den andres frihet (de Beauvoir 1992). Att leva 
detta ’både och’, är dock vara mycket svårt som närstående till en person som 
lever med psykossjukdom.  
 
I enlighet med de Beauvoirs (1992) idéer om frihet är den närstående inte fri. 
de Beauvoir precis som Sartre, menar att människan är frihet men till skillnad 
från honom, menar hon att friheten inte är absolut. Det är bara möjligt att vara 
fri, om situationen öppnar för ytterligare möjligheter, annars är friheten enbart 

––––––––– 
74

 Sartre menar alltså att all mänsklig kontakt är konfliktfylld, eftersom den egna och den andres sub-
jektivitet inte samtidigt kan närvara. Den andres existens är dock utom all tvivel, eftersom hela tillva-
ron är uppbyggd av en slags pendling mellan att uppleva sig själv och den andre som endera subjekt 
och objekt. 
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en spontanitet som lönlöst riktar sig mot olika håll, utan att grundas i något. 
Resultatet visar hur den närståendes frihet, i många avseenden, har just dessa 
lönlösa riktningar. Att det förhåller sig så, framträder specifikt i hans/hennes 
möjligheter att påverka sin och den sjukes situation till det bättre. Friheten att 
handla etiskt kan ses som fastlagd av sjukdomen och av andra, företrädesvis av 
professionella vård- och omsorgsgivare. I resultatet framgår hur den närståen-
des begränsningar att handla etiskt är relaterade till vårdgivares definitioner och 
agerande. Vårdgivarens utgångspunkter för vad som är naturligt (de Beauvoir 
1992), i betydelsen av att det som är angeläget för den närstående, inte upp-
märksammas eller bedöms vara möjligt att göra något åt, utgör en yttre ram för 
den närståendes frihet. Den frihet som finns att tillgå, är företrädesvis viljan att 
värna om den egna och den sjukes frihet. Denna vilja riktas dock lönlöst åt oli-
ka håll, utan att få egentligt gehör inom ramarna för den samhällsbaserade psy-
kiatriska vården. Därmed kan den närstående inte längre tänka sig, än mindre 
drömma om att de egna och den sjukes levnadsvillkor kan ändras. Han/hon är 
inte i den privilegierade situation som de Beauvoir menar möjliggör frihet, men 
har i egentlig mening inte själv gett upp friheten.  
 
Förutsättningarna för den närstående och personen som lever med psykossjuk-
dom att mötas som två simultana objekt (de Beauvoir 1992) är begränsade. Den 
närstående vill handla i omsorg om den sjuke och om sig själv och erkänna så-
väl den egna som den sjukes frihet, men lyckas inte i sitt uppsåt. Att ge stöd 
och hjälp till den sjuke involverar upplevelser av att vara tjatig, gränsöverskri-
dande och integritetskränkande. Ibland känns lögn och undanhållande av det 
man gör, tänker och känner, som nödvändig. Han/hon uttrycker förtvivlan, 
vrede och sorg över ensidighet som kan involvera relationen till den sjuke och 
en längtan efter delaktighet och bekräftelse från den sjuke. Den närstående 
saknar alltså ömsesidighet, men i etiskt handlande finns ingen ömsesidighet, 
inte heller några rättigheter, utan enbart friheten att leva autentiskt.75 

Utan erkännande 
Den närståendes upplevelser av att vara ohörsammad, har bland annat en grund i 
att ropen på hjälp för egen del och för den sjuke, inte riktigt tas emot i den psy-
kiatriska vården. Resultatet inbegriper således upplevelser av att vara utnyttjad 
och oförstådd. Detta bland annat mot bakgrund av att vårdgivarna inte upp-
märksammar de betydelser det har att vara närstående till en person som lever 
med psykossjukdom. Det som den närstående gör för den sjuke tas dessutom 
för givet och den kunskap han/hon har genom sin närhet till den sjuke tas inte 

––––––––– 
75 ”Den ena partens skyldighet är inte den andres rättighet, inte heller kräver en parts skyldighet motsvarande 

skyldighet från den andres sida. En hållning väntar inte på att bli moralisk tills den har återgäldats och 
därmed förvandlats till ett tvåfaldigt eller mångfaldigt förhållande (Bauman 2001 s 74). 
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till vara. Den närstående kan således vara utan både den sjukes och vårdgivarnas 
erkännande beträffande vem han/hon är och vad han/hon gör. Upplevelserna 
kan med stöd av de Beauvoirs idéer (1992) härledas till att närstående är oprivi-
ligerade i vården. Detta med betydelsen av att företrädesvis vara ett medel i om-
sorgen av den sjuka och i betydelsen av att hans/hennes upplevda behov av del-
aktighet och ömsesidighet inte är explicitgjorda mål. Det framgår som att det 
villkorliga ansvar till den sjuke, som förbundenheten kan transformeras till, i flera 
avseenden, kan härledas till upplevelser av att det egna värdet och egna insat-
serna inte uppmärksammas, samt av att vara hänvisad till att helt förlita sig till 
sig själv.  

Familjen – en enhet av Vi  
I föreliggande avsnitt belyses resultatet i delstudie III, Mellan kaos och leda – i 
strävan efter lugn och ro och syntetiseringen av resultaten i delstudie I-III, I 
oändlig ensamhet och oändligt ansvar – den gemensamma tillvarons paradox. 

 
Fenomenologiska beskrivningar av hur det är att leva med psykossjukdom och 
som närstående har som tidigare påtalats, fokus på den mening som framträder 
i deras tillvaro. Deras gemensamma tillvaro kan förstås som en intersubjektiv 
dimension, där mening blir till genom att deras olika till-världen-varo kommer 
till uttryck i varandras. I kapitel 4 beskrivs att en reversibilitet är inbäddad i exi-
stensen och därmed kan inte subjekt förstås som helt urskiljbara entiteter. Mot 
denna bakgrund är den intersubjektiva dimensionens betydelse åtminstone två-
faldig. Den är såväl ett hinder som en möjlighet i förståelsen av sig själv och 
andra (Merleau-Ponty 2000). Det är alltså i detta fält som den gemensamma 
tillvaron för personen som lever med långvarig psykossjukdom och hans/hennes 
närstående äger rum. Deras lidande och välbefinnande blir till i de meningar 
som uppkommer genom enighet och oenighet i dialog och samspel dem emel-
lan.  

I sammanflätat lidande 
Att inte kunna skilja ut sig själv från andra människor och från tingen är av es-
sentiell betydelse vid långvarig psykossjukdom, vilket i avsnittet Att falla bort 
från sig själv benämns som att vara insnärjd i tillvarons reversibilitet. I förgående 
avsnitt Att vara för sig – att vara för den andre framkommer hur den förbunden-
het till den sjuka, som den närstående upplever, kan förstås mot bakgrund av 
den naturliga kärleken som Løgstrup (1992 talar om, i vilken välbefinnande och 
lidande hos den som står nära inte kan skiljas ut från det egna välbefinnandet 
och lidandet. I resultaten framstår därmed med tydlighet hur den enes med-
vetande och kropp är som en förlängning av den andres medvetande och kropp (Mer-
leau-Ponty 2005). Tillvarons sammanflätning är således av framträdande bety-
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delse i den gemensamma tillvaron för personen som lever med psykossjukdom 
och hans/hennes närstående. Denna reversibilitet, kan som tidigare nämnts, 
tjäna som en hjälp i förståelsen av sig själv och den andre. Insnärjdheten i tillva-
rons reversibilitet tillsammans med den naturliga kärleken utgör dock en grund 
till lidande i den gemensamma tillvaron.   

I motstridighet   
Trots reversibilitetens framträdande betydelse i den gemensamma tillvaron, är 
möjligheterna till samstämmiga beskrivningar av sig själv, andra och omvärl-
den, kraftigt beskurna för personen som lever med psykossjukdom och den när-
stående. Lidande dem emellan uppkommer när deras olika erfarenheter och be-
skrivningar av tillvaron, inte samtidigt ryms inom en ram av gemensamma me-
ningssammanhang. Ett övergripande exempel på ett sådant lidande är när den 
sjuke är övertygad om att kroppen inte är hans/hennes egen och att den är styrd 
av andra, medan den närstående är övertygad om att dessa upplevelser är grun-
dade i vanföreställningar. Denna och andra motstridiga definitioner dem emel-
lan leder till förtvivlan, vanmakt, ilska och fiendskap, såväl som till kaotiska 
möten. Det är också i dessa motstridiga definitioner som det outsagda lidandet 
såväl som det ohörsammade lidandet tar form.  

 
Motstridigheterna i tillvaron dem emellan kan förstås mot bakgrund av hur 
Merleau-Ponty (2005) talar om den levda kroppen.  Kroppen som en egen plats 
och utgångspunkt är som framgår tidigare i kapitlet, starkt ifrågasatt för perso-
nen som lever med psykossjukdom. Att leva innebär enligt Merleau-Ponty 
(2000) att leva i paradoxen av den konkreta och imaginära kroppen. Med utgångs-
punkt i avsnittet att Falla bort från sig själv kan vi dock förstå det som att per-
sonen med sjukdom inte hanterar att leva i denna paradox. Det innebär också 
att förutsättningarna till fullödiga möten i den gemensamma tillvaron mellan 
honom/henne och den närstående påverkas. Ömsesidiga svårigheter att känna 
igen sig i varandra uppstår. Den sjuke kan ge uttryck för att vara annorlunda än 
den närstående, både i sitt kroppsliga uttryck och i sin tillgång till världen. 
Han/hon är i en annan värld än andra människor, dvs. de som är i sin kropp, de 
synliga och dödliga. Den närstående kan bejaka detta genom upplevelser av att 
personen bakom sjukdomen inte syns, utan är dold och kan behöva sökas med 
stöd ur tidigare erfarenheter, då när sjukdomen inte tog plats. 

 
Det förefaller rimligt att anta att den ensamhet och längtan efter dialog, delak-
tighet och ömsesidighet som finns hos såväl personen som lever med sjukdo-
men som hos den närstående kan relateras till detta oigenkännade i varandra. 
Ensamheten som visar sig i den gemensamma tillvaron, kan förstås i ljuset av 
vad Dahlberg (2007) beskriver som en ensamhet, som framträder ur en brist på 
sammanhang och samhörighet och ur saknaden efter att höra till någon annan.  
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Emellan överväldigande och ensamhet 
Som framgått tidigare i avsnittet så kännetecknas lidandet i den gemensamma 
tillvaron av att livsvärldarna mellan personen som lever med psykossjukdom 
och den närstående inte möts i igenkännande med varandra. Den egna tillvaron 
kan också överväldigas av den andres och av tillvarons mångtydighet. I båda fal-
len är det nödvändigt att vända sig bort från varandra för att inte tappa fäste i 
sig själv och i sina erfarenheter och föreställningar om verkligheten. Detta 
framkommer bland annat i relation till det oförståeliga, hotfulla och farliga vil-
ket involverar deras gemensamma tillvaro. När så sker, kan det förstås som att 
den sjuke och den närstående representerar varsin dimension av den paradox 
Merleau Ponty (2000) talar om. Personen med sjukdom är riktad mot det ima-
ginära och den närstående mot det konkreta i tillvaron.  

 
Lidande och välbefinnande blir till i rörelser mellan ensamhet och överväldi-
gande. Möjligheter till balans mellan lidande och välbefinnande i den gemen-
samma tillvaron visar sig i det som i Mellan kaos och leda – i strävan efter lugn och 
ro framträder som Vi. Detta Vi har sin grund i en ömsesidig medvetenhet om 
det förenbara i varandras erfarenheter och personligheter. En öppenhet för och 
ett igenkännande av varandra som sårbara individer, som kan komplettera var-
andra, utgör en utgångspunkt för övertygelser om att tillsammans kunna utgöra 
en enhet av omsorg, glädje, styrka och ansvar. Med referens till Husserls (1992) 
och Merleau Pontys (2005) idéer om intersubjektivitet och mellankroppslighet 
kan igenkännandet av varandra som sårbara individer som kan komplettera var-
andra, förstås som erfarenheter där de framstår som Leib eller levda kroppar för 
varandra. Vi tjänar till att lindra erfarenheter av såväl sammanflätat lidande och 
överväldigande, som av brist på möten dem emellan och av ensamhet.  
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Kapitel 13 

Konsekvenser för vårdandet  

Delstudiernas resultat och reflektionerna över resultaten som presenterats i ka-
pitel 11 och 12, tjänar som ett stöd för följande resonemang beträffande rikt-
ningar för ett vårdande, som kan vara till gagn för personer som lever med 
psykossjukdom och deras närstående. 
 
 I kapitel 11 begreppsliggörs deras lidande som ett existentiellt lidande – ett 
livslidande. Mot en sådan bakgrund är ett vårdande inriktat på de erfarenheter 
av utanförskap, rädsla, ensamhet, tvivel och övermäktigt ansvar som framträ-
der i tillvaron med psykossjukdom och som närstående. 
 
Eftersom sådana erfarenheter kan kännas igen av andra, understödjer ett exis-
tentiellt fokus i vårdandet dessutom möten människor emellan, bortom de 
sjukdomssymtom som förekommer. Därmed möjliggörs också att vårdare blir 
berörda och intresserade av vem personen som lever med psykossjukdom och 
hans/hennes närstående är. Det är i sådana möten som det outsagda och ohör-
sammade lidandet som framträder i resultatet kan bli utsagt och hörsammat.  

Hemmastaddhet och livsförståelse 
Existentiellt välbefinnande hos personer som lever med långvarig psykossjuk-
dom blir möjligt i situationer där tillvaron framstår som förståelig och där det 
är möjligt att känna sig hemma i kroppen och och i världen. Vårdhandlingar 
som stödjer trygghet och tillfredsställelse i praktiska göromål och i samvaro 
och samtal med andra människor, framstår kunna leda till ökad livsförståelse 76 
och till upplevelser av att känna sig hemma.  
 

––––––––– 
76 Livsförståelse avser människans totala syn av ”livet som sådant” med dess djupare mening och mål 

(Arman & Rehnsfeldt 2006 s 31).  
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Att leva med psykossjukdom inbegriper upplevelser av att kroppen inte själv-
klart är en egen plats och en plats under egen kontroll. Det förefaller således 
vara av grundläggande betydelse att verka för att personen som lever med psy-
kossjukdom ’återerövrar’ sin kropp. Att stödja och uppmuntra den egna viljan 
till rörelse och praktiskt agerande kan således vara av betydelse för att kroppen 
ska upplevas vara en egen och levd kropp.  
 
Att leva med psykossjukdom involverar också osäkerhet och tvivel beträffande 
vem man själv är, vilka andra är, samt var man är och varför. Den egna reflek-
tionen räcker inte till för att bringa klarhet i dessa förhållanden. Att erbjuda 
samtal för utbyte av erfarenheter och för reflektioner beträffande tillvarons be-
skaffenhet kan därmed vara av betydelse för en ökad livsförståelse hos perso-
nen som lever med långvarig psykossjukdom  
 
Eriksson (1987) talar om att välbefinnande och hälsa blir möjlig i rörelser mel-
lan görande, varande och vardande. Att stödja en såväl kommunikativ som 
praktisk förståelse av tillvaron hos personen som lever med långvarig psykos-
sjukdom är således också av betydelse.   

Erkännande och balans i tillvaron 
Existentiellt välbefinnande hos närstående till personer som lever med långvarig 
psykossjukdom finns i upplevelser av ömsesidighet, gemenskap och delat an-
svar. Att invitera närstående i vården, både för samarbete och för egna samtal 
kan således utgöra en väsentlig grund för deras välbefinnande.  

 
En tillvaro som närstående involverar en genomgripande ambivalens beträf-
fande gränserna för ansvaret för sig själv och ansvaret för sin sjuka närstående. 
Att samtal erbjuds för reflektion beträffande erfarenheterna av ansvar och vad 
som kan utgöra en balans mellan det möjliga och omöjliga i tillvaron, kan vara av 
betydelse för närståendes upplevelser av välbefinnande.  
 
En tillvaro som närstående inbegriper upplevelser av att inte vara hörd och 
sedd. Den närstående kan sakna uppskattning och bekräftelse både från den 
sjuke och från vårdpersonal. Att utrymme ges i vården för att erkänna den när-
stående som person och för vad han/hon gör är således angeläget för att värna 
om hans/hennes välbefinnande.  

Systemiskt orienterade existentiella samtal 
Kommunikation och samtal, i kontakt med vården, är källor till såväl lidande 
som välbefinnande för personer som lever med psykossjukdom och deras när-
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stående. Resultaten belyser också hur det förhåller sig på liknande sätt i deras 
gemensamma tillvaro. 

 
En vård som gagnar såväl individuellt som gemensamt välbefinnande i dessa 
familjer, behöver inriktas på att skapa sammanhang för ’delande’ av erfarenheter 
och av dialog. I följande text ges därför ett teoretiskt och praktiskt förslag för 
hur sådana sammanhang skulle kunna möjliggöras. 
 
Intersubjektiviteten mellan människor är i fokus inom systemisk teori (Ander-
son & Golishian 1995, Andersen 2003). Vår världsbild, vår mening och förstå-
else av oss själva, varandra och det sammanhang vi lever i, antas formas i rela-
tionerna mellan subjekt (Anderson & Golishian 1995, Andersen 2003).  
 
Inom en språksystemisk tradition är språkets meningsskapande funktion i fo-
kus. Bakhtin (1981) betonar det dialogiska och flerstämmiga sammanhangets 
betydelse för självförståelse. Ords betydelse föds och växer i den kontext de ut-
talas.77 Det är genom, och i språket, som vi lär oss självförståelse, i betydelsen av 
att inre och yttre verklighet möts. Mot bakgrund av fenomenologin är det vä-
sentligt att förstå språket som en icke självständig entitet. Språket ges uttryck i 
livsvärlden, och kan inte separeras därifrån om mening ska möjliggöras. En av-
handling av Wiklund (2000) tydliggör denna oseparerbarhet, genom att belysa 
att lindring av lidande sker i en ömsesidighet av språklighet och av att bli hörd.  
  
Merleau-Ponty (2005) talar om att ny mening i tillvaron kan möjliggöras när 
något som tidigare varit i bakgrunden stiger fram som figur. Denna ’figur’ kan 
också förstås som att en skillnad varseblivs. Bateson (1998) menar att det är 
skillnaderna som gör skillnad och som gör att självförståelse och förståelse av 
andra utvecklas. Andersen (2003) har vidareutvecklat Batesons skillnadsbe-
grepp och menar att för att människan ska tillägna sig ny mening i tillvaron, så 
behöver skillnaderna mellan själv och omvärld framstå som lagom annorlunda. 
Inget nytt tillförs om det som visar sig är för likt det egna perspektivet. Likaså, 
om skillnaderna som presenterar sig, är för långt ifrån det egna perspektivet, då 
värjer sig istället individen mot en för stor skillnad.  
 
En integrering av existensfilosofi och systemisk teori ter sig kunna vara till gagn 
i vården av personer som lever med psykossjukdom och deras närstående. Exi-
stensfilosofin (Heidegger 1978, Merlau-Ponty 2000, 2005) kan tjäna som en 
grund för att beakta de unika individernas livsvärld i samband med sjukdom. 
Systemisk teori (Anderson & Golishian 1995, Andersen 2003) kan tjäna som 
en grund för samtal med betoning på det intersubjektiva samspelet. De två per-

––––––––– 
77 Med utgångspunkt i fenomenologin är språket den levda erfarenhetens artikulation och utgör en 

grund för de meningar som visar sig i tillvaron (Merleau-Ponty 2005).  



spektiven tillsammans utgör en grund för vad som kan benämnas systemiskt 
orienterade existentiella samtal.78  
 
Mot bakgrund av ovanstående text så framstår det med tydlighet hur möjlighe-
terna till meningsskapande sammanhang i den gemensamma tillvaron i familjer 
där en person lever med psykossjukdom är beskurna. Följande utdrag från den 
generella strukturen beträffande deras gemensamma tillvaro (kapitel 9) tjänar 
som ett exempel för hur lidande vid psykossjukdom breder ut sig och manife-
sterar sig i det intersubjektiva fältet, samt för hur dialog och mening dem emel-
lan inte självklart möjliggörs:  

 
Orden kan förbli outtalade eller framstå som oförståeliga och utan fäste i var – dag 
och blickarna kan vändas inåt istället för mot varandra. 
 
I avhandlingens resultat visar det sig alltså att ömsesidigheten mellan språk och 
erfarenheter är utmanad i dessa familjer. Mot bakgrund av en medvetenhet om 
att deras beskrivningar av tillvaron kan skilja sig diametralt åt kan de välja att 
hålla tyst med sådant som skulle kunna väcka rädsla, förtvivlan, sorg och vrede 
dem emellan. De kan också hålla sig undan från varandra för att inte överväldi-
gas av varandras känslor. När de talar med varandra så kan dessutom det hot-
fulla och farliga som är utspritt i deras gemensamma tillvaro värja sig från att 
förklaras och förstås.  
 
Aspekter av lidande i deras gemensamma tillvaro kan förstås ha sin grund i för 
stora skillnader i deras erfarenheter och beskrivningar av tillvaron. När de värjer 
sig från varandras perspektiv och inte kommunicerar sitt lidande, visar sig dock 
inga skillnader alls och deras möjligheter till att skapa nya meningar beträffande 
sig själv och den andre begränsas.  

 
Ett framträdande och övergripande syfte med att bjuda in dem till samtal är att 
skapa utrymme till samspel mellan erfarenheter och språkliga uttryck och till att 
dela erfarenheter. En grund till sådana samtal finns i det Vi som framträder 
dem emellan, i Vi kan tänkas att det som är lagom annorlunda för dem finns. 
Däri, finns trygghet, vilja till samhörighet och till förening av varandras per-
spektiv. 
 
Att skapa en arena för en lagom annorlunda dialog, där den enas beskrivning av 
verkligheten, både kan få fäste i, och utmana den egna beskrivningen av verk-
ligheten, kan därmed ses som ett mål i vården av personer med psykossjukdom 
––––––––– 
78 Benzein, Hagberg och Saveman (2008) har arbetat fram en omvårdnadsmodell för hälsostödjande 

samtal i familjer med utgångspunkt i en språksystemisk förståelse. Meiers och Brauer (2008) föreslår 
familjesamtal med existentiell grund. Seikkula (2003), Seikkula och Olson (2003) arbetar i samtal 
med personer som lever med psykossjukdom utifrån språksystemisk och psykodynamisk förståelse.  
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och deras närstående. Det är tänkbart att sådana samtal kan lindra ensamheten 
dem emellan och kanske också göra det obegripliga och oförståeliga mera grepp-
bart och förståeligt.  

 
Grundläggande för sådana samtal kan vara att efterfråga de enskilda individer-
nas erfarenheter och övertygelser i samspelet med andra. Samtligas perspektiv 
utgör därmed olika sanningar av verkligheten. En ny förståelse av sig själv och 
varandra och om det sammanhang man befinner sig i, kan möjliggöras genom 
att olika beskrivningar av verkligheten möter varandra. I dessa samtal är sam-
talsledaren ingen expert som sitter med ’den rätta sanningen’. Han/hon, precis 
som de andra, bidrar med sitt perspektiv av verkligheten. Uppgiften för sam-
talsledaren är att bidra till öppenhet, till lyssnande och berättande, samt att 
genom frågor, understödja samtalets riktning ut i det intersubjektiva fältet. 
Detta, för att åskådliggöra skillnader och likheter mellan de medverkandes oli-
ka perspektiv, i den situation som framstår av betydelse att samtala om för per-
sonerna som lever med långvarig psykossjukdom och deras närstående. 
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SLUTORD 

I denna avhandling är uppmärksamheten fäst på lidande och välbefinnande i 
tillvaron med långvarig psykossjukdom och som närstående. Det är inte vanligt 
förekommande att dessa begrepp guidar i den psykiatriska vården. Existentiellt 
välbefinnande är inget explicitgjort mål. Symtomlindring, funktionsnivå och 
psykopedagogiska interventioner framstår istället vara några av honnörsorden. 
Detta får till följd att lidandet hos personen som lever med psykossjukdom och 
hans/hennes närstående förbises och förblir outsagt och ohörsammat. Ansatsen 
med avhandlingen, att beakta och förstå personer som lever med långvarig psy-
kossjukdom och deras närstående som oreducerbara helheter, är mycket angelä-
gen för att kunna utveckla den psykiatriska vården. Resultatet hävdar sin själv-
klarhet som kunskapsbidrag beträffande fundamentet och utgångspunkten i 
vården - människan. Människans berättigande i vården kan inte förnekas från 
något perspektiv, det är för henne/honom vården finns till. 
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Någonstans mitt emellan 

 
De ordfattigas fasa har jag begrundat: 

Tystnaden utåt 
spänningen inåt, 

rädslan att sprängas, tankarnas tryck mot slutna stämband. 
Jag har också lyssnat till dem som använder orden: 

vrider och vänder, 
nyanserar och serverar 

tankarnas tryck i talande (skrivande) form. 
Samma budskap, behov. 

Olika villkor, valmöjligheter. 
Någonstans mitt emellan, 

väntande vid en hållplats på halva vägen, 
kanske man plötsligt – 

förstår. 
 

Siv Arb (1977) Växelbruk 
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SUMMARY 

 
Syrén Susanne (2010) Being in the world with long term psychotic illness – the 
unspoken and unheard suffering.  
 
Key words: Long term psychotic illness; family perspective, reflective lifeworld 
research; existential suffering and existential care 
 

 
Introduction 
"Today's mental health care has become a battleground between different forms of 
treatment. But who sees the person behind the patient?" These words were an in-
troduction to a discussion in a Swedish newspaper, about the Swedish mental 
health care. The same words may serve as an introduction to this thesis, which 
is dedicated those who live with long term psychotic illness and their relatives.  

 
Background 
The field of psychiatry is composed of different perspectives that in many 
respects lack common assumptions. In light of the terminology and struc-
ture of the community-based mental health services, it seems that persons 
living with long term psychotic illness are categorized either on the basis of 
a disease or a health concept. To have a starting point in these concepts 
generate either a biomedical grounded care or a care in accordance with so-
cial-psychiatric principles. In general, specialized hospital care incorporates 
the biological body but excludes the social meaning-being. In a social psy-
chiatric context the ambition seems to embrace the social meaning being 
and restrain a biological disease orientation, which leads instead to exclud-
ing the biological body. Another trend of importance in the psychiatric field 
is that biomedical research, primarily with a neuropsychiatric focus, has 
taken yet another step further away from the patients and the relatives and 
moved into the laboratories. 
 
A specific focus on experiences of persons with long term psychotic illness 
and their relatives is extremely rare in studies that have formed the basis of 
what has come to be valued as evidence based psychiatric care. Evidence 
sought out in the psychiatric field is as a rule generated within a paradigm 
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of natural sciences assumptions. The meaning of disease, care and daily life 
for persons living with psychotic illness and their relatives is hidden behind 
the many categorizations undertaken within the psychiatric field. The hu-
man being with suffering and difficult struggles is not taken into account as 
whole unique entities in the psychiatric care context. 
 
From a caring sciences perspective, the main task is to draw attention to the 
human being as an entity, not her nature, nor her soul, spirit, or her social 
dimension, but this particular unit. Good care for persons with psychosis 
and their relatives originates in knowledge from both natural and human 
sciences. This knowledge is gained from attempts to understand relation-
ships and patterns that may explain, cure and treat psychotic disease. This 
knowledge needs to be integrated with an understanding of the meaning of 
illness.  

 
Aims 
The overall aim was to describe the lived experience of being in the world with 
long term psychotic illness. This is described from three perspectives; the per-
spective of persons diagnosed with long term psychotic disorder; the perspec-
tive of their relatives; and a family perspective.  

 
The three specific aims were to:  
- describe the meaning of being in the world with a long term psychotic  
illness 
- describe the meaning of being in the world as a relative to a person with  
long term psychotic illness 
- describe the meaning of the co-existence among persons with long term  
psychotic illness and their relatives 
 
Scientific approach and method  
The thesis was carried out within a caring science approach context, with onto-
logical and epistemological underpinnings from the phenomenological tradi-
tion (Husserl 1992, Mearleu-Ponty 2000, 2005). In order to do phenomenol-
ogical research, it is necessary to transform philosophy to a scientific methodol-
ogy, which in present thesis is a reflective life-world research approach (RLR) 
(Dahlberg, Dahlberg & Nyström 2008).  
 
Interviewees 
In order to describe the meaning of being in the world with a long term psy-
chotic illness, eleven persons diagnosed with schizophrenia spectrum disorder 
according to DSM-IV, participated in study I (seven women and four men, md 
54 years). 
 



In order to describe the meaning of being in the world as a relative to a person 
with long term psychotic illness, thirteen relatives participated in study II (ten 
women and three men; seven mothers, one father, two siblings, one husband, 
one grandmother and one sister in law; md 55 years).  
 
In order to describe the meaning of co-existence among persons with long term 
psychotic illness and their relatives, five persons (two women and three men; 
md 51 years) diagnosed with schizophrenia spectrum disorder according to 
DSM-IV, and eight relatives (five women and three men; md 54 years), par-
ticipated in study III.  

 
Interviews 
The data were generated through individual and group interviews (study I and 
II) and through family interviews (study III). The interview method had its 
foundation in a phenomenological lifeworld approach, but group and family in-
terviews also were inspired of systems theory (Anderson & Golishian 1995, 
Andersen 2003) A general intention was to reach beyond categories and con-
cepts. The interviewees were asked to provide concrete examples from their 
daily lives. In an approach to uncover meaning rather then content, reflective 
and deepened questions were asked. To get as rich descriptions as possible the 
interviewees were asked to describe their own experiences and to reflect on the 
other participants’ experiences. In order to uncover meaning of the co-existence 
among persons with long term psychotic illness and their relatives, the family 
interviews were focusing interactions between family members, and circular 
questions were asked.  
 
Analysis 
Data were analyzed for essential meaning structures of the three phenomena as 
well as their variations and nuances, i.e. the constituents (Dahlberg et al. 2008). 
 
Results 
In the following three sections results are presented from the three studies, In 
the borderland of paradoxes between the usual and unusual (study I),  The continual 
infinite struggle – a dilemma of the possible and impossible (study II) and Between 
chaos and boredom –in strive for a peaceful and quiet life (study III). Results de-
scribe the essential meaning structures of the phenomena in focus in each 
study. 

 
Study I – In the borderland of paradoxes between the usual and unusual  
The meaning of being in the world with long term psychotic illness originates 
in incomprehensible experiences of being on the front line in a war on one’s 
own, one’s relatives’ and mankind’s living conditions. This war involves para-
doxical experiences, of either having extraordinary strengths or being com-
pletely helpless, unable to defend themselves and others against human and 
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devilish enemies. Feelings of not being at home, not in one’s body and not in 
the world, are consequences of the war. The war and the suffering it conveys, 
are not acknowledged by psychiatric care. The psychiatric care context, is ex-
perienced as contradictory; simultaneously good and hostile. Human as well as 
devilish enemies threaten one’s existence, and capitulation is inevitable. To re-
main silent and to hide one’s beliefs and feelings is a way to avoid loosing one’s 
self completely. The contradiction between one’s own reality and others’ per-
spective of reality means to be entangled in an everyday struggle; struggling 
with doubts about having health or illness, about what is good or evil, and 
about being usual or unusual. Doubts and worries drain energy from everyday 
life which may become empty and meaningless. Simultaneously, there is a year-
ning for a life together with others, in a life like others’, a normal life.  
 
The variances and nuances of the meaning of being in the world with a long 
term psychotic illness were further described in the incomprehensible; in defense-
lessness; in searching for one self; and the simultaneous and contradictory good and 
hostile care. 
 

Study II - The continual, infinite struggle – a dilemma of the possible and impossible 
The being in the world as a relative of a person living with long term psychotic 
illness means living in a communion with the ill family member, engaged to al-
leviate and improve his/her illness. It is not possible to find balance, weighing 
one’s own responsibility against what is the ill person’s responsibility. The rela-
tives’ involvement and commitment are transformed into an overwhelming and 
demanding responsibility. A longing for togetherness and mutuality with the ill 
person, as well as a yearning for participation in the formal care context, are 
prominent. The silent cries, pleading for mutual, shared responsibility, are not 
heard; neither in everyday life with the ill person nor in meetings with formal 
care givers. The relative resigned in the possibility of a good life for the ill per-
son. The resignation also allows for relief even in the present responsibility.  
 
The variances and nuances of the relatives’ being in the world are further de-
scribed in, in communion; the possible and impossible; and in longing for participa-
tion and togetherness.  

 
 
Study III – Between chaos and boredom –in strive for a peaceful and quiet life 
The co-existence between persons with long term psychotic illness and their 
relatives is a search for constancy and predictability in a peaceful and quiet life. 
These efforts have to meet the incomprehensible, threatening and dangerous 
experiences that characterize the existence with psychotic illness, experiences 
which breach their co-existence. However, the peace and quiet is not resistant. 
The incomprehensible, threatening and dangerous infiltration are twisting and 
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putting up a fight to explain and understand. It means confusion and chaos and 
that experience between them of being a We becomes obscured. Apart experi-
ences and beliefs about their existence can turn them into enemies. The experi-
ence of being a We balances the loss of shared meanings of being in the world 
and of being able to experience and do things together. The experience of being 
a We keeps their individual existence and co- existence from falling apart. Con-
stancy and predictability, is not to be found in regular routines and habits. In 
such, their co-existence instead seems boring, and meaningless and the experi-
ence of being a We as eroded and evacuated. Their real quest for balance be-
tween boredom and chaos, seems to be found in movements between what is 
safe and what is threatening, and between what is familiar and what is new.  
 
The variances and nuances in the co-existence between persons with long term 
psychotic illness and their relatives are further described in the elusive peaceful 
and quiet life; the threatening and dangerous and in We-the foundation of life worth 
and a meaning in life.  
 
Implications  
Persons with long term psychotic illness and their relatives have to withstand 
extensive existential suffering, which is unspoken and unheard; both in their 
co-existence as well as in the formal care. When considered in the light of exis-
tence philosophy results point out directions for a life-world led care of persons 
with long term psychotic illness and their relatives.  
 
Formal caring should be existential caring, supporting the ill person’s compre-
hensibility and understanding of life. Caring activities and conversations di-
rected to life understanding and to feelings of being at home appear as possible 
ways to support well-being for persons with psychotic illness. 
 
One way to enhance relatives’ experience of being acknowledged and to appre-
hend the balance between the possible and impossible is to invite them to partici-
pate in formal care both as persons and carers. 
 
An unspoken and an unheard suffering were prominent in the results. Thus, contexts 
for dialogue and to share experiences seem of importance for well-being on an indi-
vidual as well as a family level. On a family level it is of importance to strengthen-
ing experiences of togetherness and of being a We. This can be created in sys-
temic oriented existential conversations, where the ill person, their relative and 
a formal carer converse together.  
 

Final reflection  
In this thesis, attention is drawn to suffering and well-being experienced by 
persons with long term psychotic illness and their relatives. An understanding 
of these concepts and their meanings seem not to be prominent in psychiatric 
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care. Existential well-being is not an identified and explicit goal. Symptom re-
mission, functioning level and psycho-educational interventions appear instead 
to be some of the highlighted concepts. Consequently, the results of the thesis 
show how people with psychotic illness and their relatives’ experiences are over-
looked and remain unspoken and unheard. Against this background, it seems 
that the approach to place their experiences as a foundation, and to consider 
and understand them as whole entities, is really important. Thus, the results of-
fer an existential understanding concerning the being in the world of persons 
with a long term psychotic illness and as a relative, as well as how health care 
can be designed with an existential understanding as a basis. The results also 
claim their obvious contribution to the foundation and starting point in health 
care – the human. Humans in healthcare can not be denied. It is for them the 
healthcare is there.  
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