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Abstract

Mats Ewertzon (2012): Familjemedlem till person med psykossjukdom:
bemotande och utanforskap i psykiatrisk vard. Orebro Studies in Care
Sciences 35, 82 pp.

This thesis focused on the situation of family members of persons with
psychotic illness, particular on their experience of the approach of the
healthcare professionals and of their feelings of alienation regarding the
professional care of their family member. A further aim was to explore
how siblings who have participated in a support group for siblings experi-
enced their situation.

A questionnaire was developed that enabled the aims of this thesis to be
investigated (I). Seventy family members from various parts of Sweden
participated, and data were collected via the questionnaire developed in
study I (II-IIT). Thirteen siblings who previously had participated in a sup-
port group participated in follow-up focus groups interviews (IV).

The questionnaire developed was shown to be reliable and valid in these
studies (I). In many cases, the participants had experienced an approach
from professionals that indicated that they did not experience openness,
confirmation and cooperation, and that they felt powerless and socially
isolated in relation to the care. There was also found to be a certain degree
of association between how the participants experienced the approach and
whether they felt alienation (II). The majority of the participants consid-
ered openness, confirmation, and cooperation to be important aspects of
professional’s approach. The result also identified a low level of agreement
between the participants’ experience and what they considered to be signif-
icant in the professional’s approach (III). The findings revealed the com-
plexity of being a sibling of an individual with psychotic illness. Participat-
ing in a support group for siblings can be of importance in gaining
knowledge and minimizing feelings of being alone (IV).

Although the psychiatric care services in Sweden have been aware of the
importance of cooperating with family members, the results indicated that
there is a need for further research in this area.

Keywords: Alienation, Family participation, Professional’s approach, Psy-
chosis, Psychiatric health care services, Sibling, Support group
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INTRODUKTION

Avhandlingens syfte och fragestillningar har vuxit fram dels utifrdn tidiga-
re forskning, dels utifrdn mina kliniska erfarenheter. I minga 4r har jag
varit verksam inom psykiatrisk vard, som sjukskoterska, utbildnings- och
utvecklingsledare samt projektledare, och pd senare &r som lirare vid uni-
versitet och hogskolor. Jag har haft mojlighet att folja och delta i de omfat-
tande forandringar som genomforts inom psykiatrisk vard, saval organisa-
toriskt som innehallsmassigt. Redan som ung sjukskoterska i borjan av
1980-talet vicktes mitt intresse for det sociala nitverkets betydelse for de
patienter jag motte. Virden bedrevs di huvudsakligen i institutionsmiljo. I
moten med nirstiende till patienterna fick jag insikt om att de hade erfa-
renheter som 6kade min forstdelse for patienten. De delgav mig kunskap
bortom svara sjukdomssymtom, vilket gav mig bittre mojlighet att mota
svart sjuka personer utifrdn en helhetsbild. Narstdende var ocksd manga
ginger de enda relationerna patienten hade kvar i det omgivande samhil-
let.

I borjan av 1990-talet utvecklades pd méanga héll i Sverige psykopedago-
giska interventioner, bland annat riktat till personer med psykossjukdom
och deras nirstdende. Jag medverkade i sidana och motte narstdende utan-
for institutionsmiljon. Dar fick jag kunskap om nirstidendes i manga fall
svdra situation. En situation som ofta innebar behov av kontakt med oss
som vardpersonal. Dessa moten bidrog till att jag i mitten av 1990-talet
tillsammans med Helena Forssell genomforde undersokningar om anhori-
gas situation och deras erfarenheter av kontakt med psykiatrisk vard
(Ewertzon 1998; 2001). Undersokningarna gav mig ytterligare frdgor som
jag ville soka svar pd. Min férhoppning adr att kunskapen som framkommit
i foreliggande avhandling skall vara till gagn for saval nirstdende och per-
soner som drabbats av psykisk sjukdom som for vardpersonal.
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BAKGRUND

Bakgrunden inleds med en kort beskrivning av fordndringar inom psykiat-
risk vird de senaste decennierna och av psykossjukdom. Direfter beskrivs
mer omfattande situationen for nirstdende till personer med allvarlig psy-
kisk storning samt stodjande insatser, delaktighet i professionell vard, upp-
levelse av bemotande och kinsla av utanforskap till den psykiatriska var-
den.

Psykiatrisk vard i forandring

I det viasterlindska samhaillet 6kade institutionsvirden av psykiskt sjuka
frdn borjan av 1800-talet till mitten av 1900-talet (Copeland & Vines
2010). T Sverige okade antalet vardplatser i institutionsvard fran cirka
1000 vid 1800-talets mitt till cirka 35 000 vid mitten av 1960-talet (Sjo-
strom, 1992). Varden vid institutionerna kdnnetecknades av ett varaktigt
och totalt omhiandertagande, dir kontakterna med den sociala miljon och
familjen i regel brots (Socialstyrelsen, 1982:8). I och med utveckling av nya
behandlingsmetoder, ideologiska stillningstaganden och vardkostnader
skiftade inriktningen under 1900-talets andra halft fran institutionsvard till
forman for samhallsbaserade insatser, vilket benimnts som avinstitutiona-
lisering (Markstrom, 2003; Copeland & Vines, 2010).

Avinstitutionaliseringen stillde nya krav pa offentlig sektor med utveck-
ling av resurser inom socialtjanst och primdrvard (Socialstyrelsen, 1980:2).
P4 grund av otillracklig beredskap och brister i samordning av insatser att
tillgodose allvarligt psykiskt sjuka och funktionshindrade personers behov i
sambhillet tillsattes i Sverige flera statliga utredningar de kommande decen-
nierna: Psykiatriutredningen ar 1990 (SOU 1992), 1995-4rs Psykiatrire-
form (Socialstyrelsen, 1999:1) och Nationell psykiatrisamordning ar 2003
(SOU 2006). Sammantaget syftade utredningarna till att utveckla service,
stod och vard for malgruppen och dirigenom forbattra livssituationen med
méjlighet till gemenskap och delaktighet i samhillslivet. Ar 2002 uppskat-
tades att det fanns cirka 10 000 platser i antingen kommunalt boende eller
psykiatrisk slutenvard (Socialstyrelsen, 2003a).

Avinstitutionaliseringen innebar ocksa ett 6kat ansvar och merbelastning
for niarstdende (Biegel et al., 1991; Copeland & Vines, 2010). I slutbetin-
kandet frdn Nationell psykiatrisamordning bedomdes att narstiende fatt
ett okat ansvar, att de ofta utsatts for extraordinira pafrestningar, att de
upplevt bristande information och medverkan i planering av vird samt
stod fran kommun och landsting (SOU 2006). Vidare bedomdes att narsta-
ende var en viktig resurs for den sjuke likval som for varden. Det foreslogs
att landsting och kommun i hogre grad skulle uppmarksamma nirstdendes
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situation genom att utarbeta rutiner for information, stod och samarbete,
samt att anvinda evidensbaserade metoder foér familjeinterventioner. Aven
tydliga rutiner for att tillgodose behovet av information och stod till barn
och syskon betonades.

Psykossjukdom

Psykos definieras som forekomst av hallucinationer, vanforestillningar
eller avgransade allvarliga beteendestorningar sdsom stark overaktivitet
och katatona tillstdind (WHO 1992). 1 Sverige insjuknar drligen cirka
1500-2000 personer i en psykossjukdom, varav en mindre andel far dia-
gnosen schizofreni (Socialstyrelsen, 2003b). Livstidsrisken att insjukna i
schizofreni ar cirka 0,8 %, vilket innebar att omkring 70 000 personer na-
gon ging under sin livstid har sjukdomen (Socialstyrelsen, 2003b). Orsaker
till schizofreni ar inte klarlagda, det finns flera hypoteser; exempelvis gene-
tiska, neurobiologiska, psykologiska och sociala faktorer, dir synen pa
samverkan mellan flera faktorer blivit alltmer ridande (Malm et al., 2009;
Cullberg, 2004). Forloppet vid schizofreni varierar fran en sjukdomsepisod
med tillfrisknande till flera sjukdomsepisoder med mangdrigt i vissa fall
livsling funktionsnedsittning (Cullberg, 2004; Malm et al., 2009). Vid en
langtidsuppfoljning (4-35 4r) av personer med diagnosen schizofreni fram-
kom att prognosen, var simre dn vid andra psykiatriska sjukdomar men fa
visade en fortskridande forsamring och grupper hade linga perioder av
aterhimtning (Jobe & Harrow, 2005). I Sverige berdknas att cirka 30-40
000 personer med schizofreni eller liknande psykossjukdom ar i behov av
samhillets insatser (Cullberg, 2004; Malm et al., 2009; Socialstyrelsen,
2003b).

Sociala nitverket — olika begrepp

I forskning &terfinns olika begrepp for personer i det sociala natverket,
exempelvis niarstiende, familj, familjemedlem, anhorig och nara anhorig. I
forskning fran framforallt USA, England och Australien anvinds ocksa
begreppen familjevardare, informell virdare eller endast virdare. Virdare i
detta sammanhang kan ses som en person som ger praktiskt och/eller emo-
tionellt stod till en sjuk eller funktionshindrad nira person, vilket kan inne-
fatta olika personer i det sociala nitverket. Enligt Benzein & Saveman
(2004) innebdr nirstdende inte bara personer forbundna med blodsband
eller sliktskap utan omfattar ocksa vardtagarens nirmaste sociala nitverk,
exempelvis vanner, grannar med flera.

Foreliggande avhandling har ett familjerelaterat perspektiv, det vill siga
den enskilde familjemedlemmen ir i fokus och att familjen ses som kon-
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text. Till skillnad mot ett familjecentrerat perspektiv dar familjen ses som
en helhet (Saveman & Benzein, 2002). I den fortsatta bakgrunden anvinds
begreppet nirstiende medan studierna i avhandlingen har fokus pa famil-
jemedlemmar till personer med psykossjukdom.

Narstaende involveras i behandling

Narstdendes involvering i behandling av personer med psykossjukdom har
de senaste decennierna utvecklats bade vid tidig upptickt och behandling
(Cullberg et al., 2002; Falloon et al., 1996; McGorry et al., 1996) som vid
langvariga insatser (Phillips et al., 2001; Malm et al., 2003). Det 6vergri-
pande mélet att samarbeta med familjen har beskrivits som att uppna basta
mojliga utfall for patienten och att stodja familjemedlemmarna i att hjilpa
den sjuke personen i dterhimtningen (Dixon et al., 2002). Forutom like-
medelsbehandling ses psykosociala insatser vara av betydelse (Menezes et
al., 2006). Evidensbaserade rekommendationer for psykosociala insatser
vid schizofreni omfattar bland annat familjeinterventioner, vilket inklude-
rar utbildning om sjukdomen, krisintervention, familjestdd och problem-
hantering (Dixon et al., 2010). Olika modeller av psykopedagogiska insat-
ser har utvecklats, dir familjen som helhet eller enskilda familjemedlemmar
medverkar, tillsammans med flera andra familjer eller enskilda familjer
(McFarlane et al., 2003). Nar familjen medverkat har visat ett samband
med minskad &terfallsfrekvens och aterinliggning av den sjuke (Lincoln et
al., 2007; Pekka & Merinder, 2002). Dessutom har det for familjemed-
lemmar inneburit en minskad psykologisk belastning samt forbittrade
familjerelationer (Cuijpers, 1999).

Socialstyrelsen har utarbetat nationella riktlinjer for psykosociala insat-
ser till personer med schizofreni eller liknande tillstind i syfte att stodja
inforandet av evidensbaserade metoder (Socialstyrelsen, 2011). Nar det
giller narstdende foreslogs familjeinterventioner for att minska stress och
forebygga aterfall, och psykopedagogiska insatser for att ge kunskap om
sjukdomen, i forsta hand tillsammans med patienten. Ytterligare mal med
insatserna 4r att uppnd ett bra samarbete mellan varden och nirstiende,
samt att narstidende betraktas som en resurs.

Narstaendes varande och vardande

En allvarlig psykisk sjukdom kan vara forenat med mycket lidande bade
for den sjuke personen och nirstdende, men ocksa forenat med stark kar-
lek och empati (Johansson et al., 2010; Stalberg et al., 2004) och vilja till
gemenskap (Syrén, 2010). Det kan inverka p3 en rad livsomraden och dven
paverka relationen i familjen (Saunders, 2003).
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Att stodja den sjuke personen i dagligt liv, sisom maltider, hushallsarbe-
te, hantera ekonomi och tillsyn har visat samband med en 6kad belastning
(Ochoa et al., 2008). Samband har ocksid framkommit mellan kontaktens
omfattning och 6kad oro (Schene et al., 1998), samt en 6kad belastning
ndr ndrstdende bor tillsammans med den sjuke personen (Stengard et al.,
2000; Ostman, 2007).

Att stodja i dagligt liv kan ses som vdardande aspekt. Schene et al. (1998)
beskrev olika dimensioner av vardande, som tillsyn och att uppmuntra,
men vardandet innebar ocksd spanning och oro. I Schenes et al. (1998)
studie framkom samband mellan den sjukes tillstind (kinslolige, apati,
agitation och psykotiska symtom) och nirstdendes spanning och oro. Sam-
band framkommer dven mellan social funktionsnivad och nirstdendes situa-
tion (Ochoa et al., 2008; Stengdrd et al., 2000). Andra livsomrdden som
kan paverkas dr exempelvis mojlighet att arbeta, att ha fritid (Ostman et
al., 2000), och ekonomisk belastning (Ferriter & Hubman, 2003; Lauber et
al., 2005).

En studie av Syrén (2010) visade att ndrstdende hade en vilja att forbatt-
ra och lindra och lingtan efter gemenskap med den sjuke personen. Samti-
digt kiande de svarigheter i att finna grianser for sitt ansvar och att forhalla
sig till den sjukes upplevelsevirld. I flera studier framkommer att situatio-
nen i hog grad kan innebdra psykologiska konsekvenser for ndrstiende
(Saunders & Byrne, 2002; Ferriter & Hubmand, 2003; Ostman et al.,
2000), exempelvis egen psykisk ohilsa (Ostman et al., 2000), oro och sorg,
med sirskild oro for framtiden (Johansson et al., 2010; Nystrom & Svens-
son, 2004), skuld och ensamhet (Ferriter & Hubman, 2003; Johansson et
al., 2010), radsla for valdsamma situationer (Ferriter & Hubman, 2003)
och att den sjuke skadar sig sjilv (Ostman et al., 2000).

Omgivningens negativa attityder till psykisk sjukdom kan for nirstdende
innebira kinslor av stigmatisering (Larsson & Corrigan, 2008; Drapalski
et al., 2008; Phelan et al., 1998; Wahl & Harman, 1989) vilket kan péver-
ka sjalvkinslan och relationen i familjen (Wahl & Harman, 1989). Rela-
tionen till andra personer i omgivningen kan ocksa paverkas, vilket kan
leda till att man undviker att beritta om situationen men ocksd att andra
undviker kontakt (Phelan et al., 1998). Konsekvensen av detta kan bli att
nérstdende till personer med schizofreni har ett mindre stédjande socialt
nitverk (Magliano et al., 2006).

I flera studier beskrivs forandringar 6ver tid (Karp & Tanarugsachock,
2000; Muhlbauer, 2002; Nystrom & Svensson, 2004; Johansson et al.,
2010). Dessa forandringar kan beskrivas som till exempelvis: perioder med
medvetenhet om att ndgot var fel men med svarighet att definiera vad,
perioder med kriser, perioder med instabilitet och dterkommande kriser,
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rorelse mot stabilitet, kontinuum av stabilitet, och slutligen personlig ut-
veckling med en kinsla av att kunna hantera situationen dven om oro for
framtiden kvarstod (Muhlbauer, 2002). Under dessa perioder var det vik-
tigt att fi information och kunskap. Vidare har det beskrivits om faders
nya virderingar och hantering av kriser i livet (Nystrom & Svensson,
2004) och modrar som kint tillhorighet och narmare kontakt med andra
(Johansson et al., 2010).

Syskon till person med psykossjukdom

F4 europeiska studier har genomforts som undersokt situationen for sys-
kon till person med allvarlig psykisk sjukdom. Flertalet studier 4r fran USA
med fokus pa syskons virdande funktion. Syskonrelationen ar i allmanhet
unik, med lingvarig kontakt 6ver tid med band av gemenskap och stod
(Goetting, 1986). I flera studier framkommer att syskonen forvintar sig att
sjdlva i framtiden vara primart stod for sitt sjuka syskon (Hatfield & Lefly,
2005; Jewell & Stein, 2002; Smith et al., 2007). Den vardande funktionen
Okar nar foraldrarna inte lingre finns (Horwitz, 1993). Det har ocksd
framkommit att syskon som var informella virdare hade en hogre medel-
dlder in de som inte hade den funktionen (Lohrer et al., 2007). Att vara
informell vardare eller inte kan paverkas av en rad faktorer, exempelvis
relationen till den sjuke (Greenberg et al., 1999; Jewell & Stein, 2002;
Smith et al., 2007) och kon. Systrar har exempelvis i hogre omfattning
vardande funktion dn broder (Greenberg et al., 1999; Lohrer et al., 2007;
Smith el al., 2007).

D3 ett syskon drabbats av en psykossjukdom beskrivs relationen till sys-
konet med blandade kinslor av kirlek och sorg, ilska och avund samt
skuld och skam (Stdlberg et al., 2004). Kirlek med drivkraft att stodja den
sjuke men ocksd sorg av en forlust och empati for den sjuke (Stélberg et al.,
2004). Skuld for att inte vara tillrdckligt empatisk och stodjande (Sin et al.,
2008), att ha bidragit till sjukdomen (Barnable et al., 2006) och att vara
den som ir frisk (Stdlberg et al., 2004). Likasa kinslor av skam, med oro
for stigmatisering och darigenom svérigheter att berdtta for omgivningen
(Sin et al., 2008). I flera studier framkommer ocksa radsla att sjilv eller ens
barn skall bli sjuk (Barnable et al., 2006; Stalberg et al., 2004).

Flera studier beskriver processen som kan upplevas da ett syskon drab-
bats av en psykossjukdom. Insjuknandet upplevs ofta med dvervildigande
kanslor (Sin et al., 2008) och som en kamp att forstd sjukdomen och dess
orsaker. Frdgor uppstdr om bemotande av den sjuke men ocksd en kamp
att f information och hjalp fran professionell vard (Barnable et al., 2006).
Aven om situationen kan vara svar finns ocksi positiva erfarenheter av att
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vara syskon till en person med psykossjukdom, exempelvis personlig mog-
nad och stirkta syskonband (Barnable et al., 2006; Sin et al., 2008; Stil-
berg et al., 2004). I ovanstiende forskning framkommer att dven syskon
kan vara en viktig grupp for den som drabbats av en psykossjukdom. Sys-
kon har under senare ar uppmirksammats, och i slutbetinkandet frin
Nationell psykiatrisamordning betonades vikten av att utveckla stod till
dem (SOU, 2006).

Sammantaget framkommer i ovanstdende avsnitt att nirstdende till per-
son med allvarlig psykisk sjukdom kan ha behov av stod for egen del men
ocksa behov av stod for att stodja den sjuke. Det har dock framkommit att
nirstdende upplevt att behovet av stod inte tillgodosetts i tillracklig om-
fattning (Ostman et al., 2000), och i ligre omfattning till syskon och vuxna
barn 4n till andra nirstiende (Ostman et al., 2005).

Stodinsatser

Stod fran nidrstdendes eget sociala niatverk kan innebara minskad belast-
ning (Grandén et al., 2008; Magiliano et al., 2002) samt stod i krissitua-
tioner, framforallt mojligheten att fa dela smarta och fa forstdelse (Saun-
ders & Byrne, 2002). Medverkan i erfarenhetsgrupper (eng. mutual sup-
port groups), informella grupper for personer som delar gemensamma
erfarenheter eller frigor, har i en systematisk oversikt visat inverkat posi-
tivt pd narstdendes fysiska och psykosociala hilsa (Chien & Norman,
2009).

Nir det giller familjeinterventioner finns evidens for att psykopedago-
giska insatser minskar familjens psykologiska belastning och stress samt
forbattrar relationen i familjen (Cuijpers, 1999). Det framkommer dock i
flera studier att metoden tillimpats i begrinsad omfattning (Dixon et al.,
2001; Johansson et al., 2007). Det har ocksd utvecklats insatser riktat till
barn och ungdomar, exempelvis Beardsless preventiva familjeintervention,
vilken i en svensk studie till 6verviagande del upplevdes positivt, till exem-
pel upplevde barn till en sjuk forilder minskade skuldkinslor och oro
(Pihkala et al., 2010). Inga studier har identifierats som undersokt specifika
insatser riktade till syskon, trots att det i flera studier bland syskon ut-
ryckts behov av sddant stod (Lukens et al., 2002; Sin et al., 2008).

I forskning framkommer ocksd att 6kad samverkan med vardpersonal
minskade nirstdendes upplevelse av oro (Greenberg et al., 1997) och ge-
nom samverkan gavs mojlighet att stodja den sjuke personen (Saunders &
Byrne, 2002). Narstdendes delaktighet i behandlingsprocessen har lett till
okad forstdelse for patientens situation, forbattrat relationen till patienten
och mojlighet till att battre kunna hantera sitt eget liv (Piippo & Aaltonen,
2008). Vardpersonalens stod och tillgdnglighet kan ocksd bidra till stabili-
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sering i familjesituationen (Walton-Moss et al., 2005). Motsigelsefulla
resultat visar dock att nirstdende som haft mer kontakt med virdpersonal
upplevde mer oro (Provencher et al., 2003; Schene et al., 1998) och att
véardpersonalen upplevdes mindre stodjande (Ferriter & Huband, 2003).
Detta kan indikera att upplevelsen av kontakten ar av betydelse for om den
ar stodjande eller inte. I en studie av Gavios et al. (2006) framkom att nir-
stdende upplevde vardpersonalen som stodjande d& kontakten var kontinu-
erlig och bemotandet kinnetecknades av att de var nirvarande, lyssnade,
delade med sig information, gav rdd och var uppmuntrande. I en annan
studie av Doornbos (2002) framkom att personalens forhallningssitt var
av betydelse for huruvida narstdende uppfattade varden som stodjande.

Sammantaget framkommer i ovanstidende avsnitt att stodjande insatser
fran det sociala natverket sdvil som samhillets insatser dr av betydelse for
narstdende. Dar kan ocksd delaktighet i professionell vard vara av betydel-
se.

Delaktig i professionell vard

Med professionell vird avses i detta sammanhang vird och omsorg till
personer med psykisksjukdom eller funktionsnedsittning som utovas av
yrkesverksamma inom hilso- sjukvard och socialtjinst.

Begreppen nirstdende delaktighet, involvering och samarbete forekom-
mer for att beskriva ndrstdendes forhdllande till psykiatrisk vard. Nagon
entydig definition av begreppen eller forhallande dem emellan har inte
identifierats. Vid en begreppsanalys av patientdelaktighet rangordnades
begreppen i en hierarkisk ordning, dir samarbete och involvering utgjorde
basen och foregicks av delaktighet, vilket innefattade en beslutsfattande
niva (Cahill, 1996). Hatfield (1997) definierade begreppet samarbete mel-
lan vardpersonal, patient och nirstdende inom psykiatrisk vird som att
arbeta tillsammans, dar hansyn tas till behov hos varje individ och dir alla
ar delaktiga i beslut de berors av. Liknande beskrivning framkom i en stu-
die av Piippo och Aaltonen (2004) dir delaktighet innebar att nirstiende
tillsammans med patient och personal aktivt deltog i en 6ppen dialog och i
beslut i behandlingsprocessen, i syfte att ge utrymme for att allas asikter
skulle accepteras och tas pa allvar.

Ett flertal studier har undersokt narstdendes upplevelser av delaktighet
inom psykiatrisk vdrd med varierande resultat. Exempelvis framkom i en
studie av Ostman et al. (2000) att en majoritet inte kint sig tillrickligt
delaktiga i behandlingen, liknande resultat ar 1986 som 1997. En studie av
Lakeman (2008b) visade dock att en majoritet var ndjda med i den om-
fattning de var delaktiga, att de delgavs information, att vardpersonalen
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samrddde med dem och var intresserade av vad de hade att delge. Gigante-
sco et al. (2002) beskrev att en majoritet var nojda med vardpersonalens
bemotande men missndjda med informationen och mojligheten att delta i
behandlingsplaneringen.

Liknande resultat har framkommit i en rad internationella studier, dar
narstdende upplevt att de inte delgetts betydelsefull information och inte
varit tillrackligt delaktiga i vardplaneringen (Cleary et al., 2005; Doornbos,
2002; Jubb & Shanley, 2002). I andra studier har det ocksd framkommit
att nirstdende upplevt att vardpersonal visat bristande intresse for deras
erfarenheter och den information de velat delge (Rose et al., 2004; Trysse-
naar & Tremblay, 2002; Pejlert, 2001). Aven i studier bland syskon visade
liknande resultat, att de upplevt att de inte fitt betydelsefull information
(Barnable et al., 2006) och att det funnits bristande intresse av att ta del av
deras erfarenheter (Lukens et al., 2002).

Skillnader finns ocksa mellan vardformer, exempelvis var narstdende till
patienter i sluten vird mindre nojda dn inom 6ppen vard (Gigantesco et al.,
2002) och fler narstiende inom 6ppen vard ansdg att det inte fanns hinder
for deras delaktighet (Lakeman, 2008a).

I studier som undersokt vad nirstdende ansdg hindrade deras delaktighet
framkom exempelvis att personalen haft brist pd tid och kompetens samt
bristande kontinuitet i virden. Geografiska avstind ansags ocksd vara
hindrande (Goodwin & Happell, 2007b). I en studie av Lakeman (2008a)
framkom ocksd att nirstdende inte hade behov eller pd grund av respekt
for patientens integritet inte var delaktiga.

Aven kommunikationsproblem med personalen framkom i dessa studier,
exempelvis di det fanns motstridiga behov hos patient och nirstdende, att
vardpersonalen framst lyssnade till patienten, att personalen hianvisade till
sekretess (Goodwin & Happell 2007b), eller att de inte blivit kontaktade
eller lyssnade till (Lakeman 2008a). Goodwin & Happell (2007a) beskrev
ocksd att nirstdende ansdg att respekt och kommunikation var centralt for
deras mojlighet att vara delaktiga i professionell vard.

Ovanstdende visar att niarstiendes mojlighet till delaktighet i professio-
nell vard ir komplex, men att deras upplevelse av vardpersonalens bemo-
tande kan vara av betydelse.

Upplevelse av hemotande och kansla av utanforskap

Det finns ingen entydig oversattning av ordet bemotande till engelska spra-
ket, nirmast kan det Oversittas som responding, relationship, relation
with, interaction och approach (Fossum, 2007, s.32). I en doktorsavhand-
ling om ”liarande av bemotande” betraktades bemotande som en dialektisk
relation mellan intryck och uttryck som beror de tankar och kidnslor som
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uppstdr och existerar inom mellanminskliga relationer (Croona 2003, s.8).
Detta indikerar att ordet innefattar bide en relation men ocksd upplevelse
av hur nagon forhaller sig till ndgon annan.

Inga studier har identifierats som specifikt undersokt vad narstiende till
personer i psykiatrisk vird anser vara ett betydelsefullt bemétande frén
vardpersonal. Vid genomgang av kvalitativa studier med angransande syf-
ten har ndgra aspekter identifierats. Nirstiende ansag att det var betydelse-
fullt att bli bekriftad av vardpersonal, sdsom att fa tid att prata, bli tagen
pa allvar, kdnna sig vilkommen (Schroder et al., 2007), att bli lyssnad till
(Gavois et al., 2006; Schroder et al., 2007) och vara igenkind (Wilkinson
& McAdrew, 2008). Vidare framkom betydelsen av att vardpersonalen
visade vilja till att samverka, sisom att utbyta information (Gavois et al.,
2006; Schroder et al., 2007; Sjoblom et al., 2008), att bli betraktad som en
resurs (Schroder et al., 2007; Sjoblom et al., 2008) och bli sedd som en
kompanjon (Wilkinson & McAdrew, 2008). Forutom att f information
ansig narstdende att det var betydelsefullt att vardpersonalen delade med
sig kunskap (Gavois et al., 2006; Goodwin & Happell, 2007a; Schroder et
al., 2007; Sjoblom et al., 2008). Andra aspekter som framkom var fortlo-
pande kontakt med vardpersonalen och att de fanns tillgdngliga (Gavois et
al., 2006; Goodwin & Happell, 2007a). Andra egenskaper som ansags
betydelsefulla var att personalen var uppmuntrande (Goodwin & Happell,
2007a), engagerade, empatiska, hade fantasi och humor samt att de var
lugna (Schroder et al., 2007).

I ett flertal kvalitativa studier som genomférts inom psykiatrisk vard
framkommer att nirstiende upplevt utanforskap gentemot professionell
vard vilket antyder om ett forhallande till hur de upplevt bemotande fran
véardpersonal (Goodwin & Happell, 2007a; Jubb & Shanley, 2002; Rose et
al., 2004; Socialstyrelsen, 1999:1).

Det kan till exempel vara dd de inte fitt information vilket beskrivits
kunna bidragit till kdnsla av utanférskap (Jubb & Shanley, 2002) eller da
deras kunskaper inte efterfragades vilket kunde forstarkta kinslan av utan-
forskap (Socialstyrelsen, 1999:1).

Bemotandet har ocksd beskrivits inverka pd att narstdende kint sig
maktlosa och socialt isolerade. Maktloshet har exemplifierats som "att
sdllan fd erkdnnande for sina asikter vilket upplevdes som att ha mycket
lite makt" (Jakobsen & Severinsson, 2006, s. 502), eller att ”vardpersona-
len beholl kunskap och kontroll vilket bidrog till kiansla av maktloshet”
(Wilkinson & McAndrew, 2008, s. 395). I en studie Nicholl & Pernice
(2009) framkom att bristande kommunikation mellan nirstidende och
vardpersonal till f6ljd av patientens sekretess bidrog till nirstiendes kinsla
av 6vergivenhet och maktloshet. Att kdnna sig socialt isolerad har exempli-
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fierats som “att kdnna att ingen brydde sig om vad de sa, de behandlades
som luft, vilket ledde till en kinsla av social isolering” (Gavois et al., 2006,
s.105) eller att ”uppleva att vara ignorerad av vardpersonalen, bidrog till
kinslan av isolering" (Wilkinson & McAndrew, 2008, s. 396). Andra
aspekter som antyder om kinsla av utanforskap ar hjalploshet, vilket ex-
emplifierats som ndr syskon till personer med psykossjukdom kinde sig
utestangda fran varden och inte fick information vilket ledde till en 6kad
kinsla av hjilploshet (Barnable et al., 2006).

Ovanstdende studier antyder att nirstiendes upplevelse av vardpersonals
bemotande kan ha ett samband med kinsla av utanforskap. Detta torde
inverka pa huruvida de upplever stod fran vardpersonal och kinner sig
delaktiga i den professionella varden. Utanforskap skulle kunna ses som en
kanslomassig aspekt av att inte kdnna sig delaktig.

Motiv till avhandlingen

Som framkommit i ovanstdende forskning finns idag en hel del kunskap
om ndrstdendes situation di en ndra person drabbats av en allvarlig psy-
kisk sjukdom, deras behov av stod for egen del men ocksd stod for att
kunna stodja den sjuke personen. Olika former av stodinsatser med evidens
har utvecklats. Det finns ocksd kunskap om vikten av nirstiendes delak-
tighet i professionell vard och betydelsen av vardpersonalens bemotande.
Kunskapen om vad nirstiende anser vara ett betydelsefullt bemotande fran
vardpersonal dr dock begrinsad liksom i vilken omfattning de tillskriver
bemotandets betydelse. 1 flera studier antyds ett forhallande mellan hur
bemétandet upplevs och kdnslan av utanforskap gentemot den professio-
nella varden. Kunskap om vad som kidnnetecknar nirstdendes kinsla av
utanforskap ar dock begrinsad. Den forskning som identifierats har framst
en kvalitativ ansats och genomforts inom avgriansade geografiska omraden
eller vardenheter. Motiven med foreliggande avhandling dr darfor att med
utgdngspunkt i den kunskap som framkommit i tidigare forskning och med
stod av begrepp i teoretiska referensramar utveckla ett fraigeformuldr som
mojliggor undersokningar av nirstdendes upplevelse av bemoétande och
kansla av utanforskap samt forhdllanden mellan variabler i ett geografiskt
brett perspektiv i Sverige.

Syskon har ocksd en betydelsefull relation till den som har en allvarlig
psykisk sjukdom. Studier om deras erfarenhet ar dock begriansad. Likasd
studier som specifikt undersokt deras erfarenheter av att delta i en stod-
grupp for syskon. P4 grund av detta dr ett ytterligare motiv att utforska
syskons erfarenheter.

Det overgripande motivet for avhandlingen dr dirigenom att utveckla
kunskap som kan oka forstdelsen for vardpersonalens bemétande och dess
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betydelse for nirstiendes delaktighet i professionell viard och eventuell
kdnsla av utanforskap, vilket i forlingningen kan vara av betydelse for
utformandet av stod for badde personer som drabbats av en allvarlig psy-
kisk sjukdom och deras nirstdende.
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SYFTE

Avhandlingens 6vergripande syfte dr att utveckla kunskap om situationen
for familjemedlemmar till person med psykossjukdom, med sirskilt fokus
pa deras upplevelse av vardpersonals bemoétande och kinsla av utanfor-
skap nir det giller virden vid psykiatrisk verksamhet. Med familjemedlem
avses person (18 ar eller dldre) som ar fordlder, make/maka, syskon eller
barn till personen med psykossjukdom. For att uppnd det Overgripande
syftet baseras avhandlingen pé fyra delstudier, med foljande specifika syf-

ten:

Att utveckla ett frigeformuldr som mojliggor undersokning av fa-
miljemedlemmars upplevelse av vardpersonals bemétande samt de-
ras kansla av utanforskap gallande varden.

Att i en grupp familjemedlemmar med geografisk spridning beskri-
va (1) deras upplevelse av virdpersonalens bemotande, (2) deras
kdnsla av utanforskap gillande professionell vard, och (3) sam-
band mellan dessa variabler. Ett ytterligare syfte ar att (4) utvarde-
ra frageformuldret Family Involvement and Alienation Question-
narie (FIAQ) diskriminerande forméga i forhédllande till under-

grupper.

Att i en grupp familjemedlemmar med geografisk spridning under-
soka (1) hur betydelsefullt virdpersonalens bemotande ar for dem,
(2) vilken overensstimmelse som finns mellan hur betydelsefullt
bemotandet dr och hur de faktiskt upplevt bemétandet, samt (3)
aspekter de anser som viktiga i kontakten med vardpersonal.

Att utforska hur syskon till person med psykossjukdom som delta-
git i en stodgrupp upplever sin situation som syskon.
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DESIGN OCH METODER

Tidigare forskning om nirstdendes upplevelser av bemotande fran vardper-
sonal och kinsla av utanforskap inom psykiatrisk vird har frimst utgdtt
frdn en kvalitativt beskrivande design. For att undersoka omrddet vidare
med kvantitativa matt och forhallanden mellan variabler har designen for
avhandlingen varit utveckling av ett frageformuldr som anvints i tvar-
snittsstudier med beskrivande och jimforande design. Dessutom har en
explorativ design anvints for att undersoka syskonens situation.

Teoretiska utgangspunkter for utveckling av frageformular

De teoretiska utgangspunkter for utveckling av ett frigeformular som moj-
liggor undersokning av familjemedlemmars upplevelse av vardpersonals
bemotande samt deras kidnsla av utanforskap kommer har att kort beskri-
vas.

Vid planering av avhandlingen och utveckling av frageformulir bedom-
des tva teoretiska referensramar vara tillimpbara som stod for definition
och operationalisering av begrepp.

For ”upplevelse av bemotande” valdes den teoretiska referensram som
utvecklats utifrdn fyra empiriska studier av Andershed (1998) dar upple-
velsen av personalens bemoétande var central i nirstdendes delaktighet.
Delaktighet definierades metaforiskt som delaktighet i ljuset alternativt
delaktighet i morkret. I bdda begreppen dr nirstdende delaktig i den sjuke
personens vard och omsorg men pa olika sitt. Delaktighet i ljuset kinne-
tecknas av att ndrstiende dr vilinformerad och upplever en meningsful
delaktighet som baseras pa tillit och fortroende mellan vardpersonal och
nirstdende. Det motsatta, delaktighet i morkret, kdnnetecknas av ett isole-
rat engagemang ddr den nirstdende inte upplever sig bli informerad, sedd
eller bekriftad av vardpersonalen utan famlar i blindo nar de forsoker
stodja den sjuke personen. Personalens forhallningssatt ar av betydelse for
delaktighet i ljuset, en samverkan for att fraimja mojligheterna for att stod-
ja den sjuke personen. Ett respektfullt forhallningssitt kdnnetecknas av
oppenhet/uppriktighet (t ex att fa information och forklaringar), bekriftel-
se (t ex att bli sedd och lyssnad till) och samverkan (t ex att riknas med
och att ens asikter tas pa allvar). Ett respektlost forhdllningssatt fran vard-
personalen, diremot, kdnnetecknas av brist p& kommunikation och upp-
riktighet, undvikande och uteslutande samt bristande kontakt. Narstdendes
upplevelse av ett bemotande som kinnetecknas av bristande respekt ut-
trycktes som en kénsla av utanforskap till professionell vard.

Som stdd i att utforska nirstdendes “kansla av utanforskap” i den pro-
fessionella varden utgar avhandlingen fran det engelska begreppet aliena-
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tion. Enligt Israel (1971) har tva betydelser av begreppet varit domineran-
de, en som refererar till sociologiska processer och en som refererar till
psykologiska tillstdind. P4 sociologisk nivd har begreppet beskrivits och
analyserats utifrdn individens uppfattning av sitt forhallande i ett samhille
dir en sociologisk alienationsprocess dger rum. P4 psykologisk niva har
begreppet alienation beskrivits och analyserats utifrdn de psykologiska
upplevelser som uppstar som konsekvens av individens relationer till per-
soner och objekt. Den amerikanska sociologen Seeman (1959) definierade
alienation utifrdn psykologisk nivd, sisom det upplevs av individen. Enligt
Seeman (1972) 4r begreppet komplext och har vanligtvis anvints for att
undersbka omfattande samhilleliga fenomen. Seeman (1972) menar dock
att det ar fenomenet i sig som dr centralt och ocksa kan undersokas i ett
socialpsykologiskt perspektiv. For att tydliggora begreppets innebord defi-
nierade Seeman (1959) ursprungligen utanforskap utifrdn forvintningar
och virderingar relaterat till fem urskiljbara dimensioner; maktloshet, me-
ningsloshet, normloshet, social isolering och framlingskap infor det egna
jaget. Darefter utokade Seeman (1972) dimensionerna till att 4ven omfatta
kulturellt fraimlingskap. Att kdnna utanforskap kidnnetecknas enligt See-
man av en eller flera av ovanstdende dimensioner.

I avhandlingen har tre av dessa dimensioner bedomts som tillimpliga for
att ge stod for att soka forstd narstiendes kinsla av utanforskap gentemot
professionell vard. Dessa dr: maktloshet, meningsloshet och social isole-
ring. Seeman (1972) definierar dessa som: maktloshet; ldg forvantan pa att
ha kontroll 6ver hiandelser, uttryckt i kdnslor som att kontroll ligger hos
andra miktiga personer. Meningsloshet; sociala hiandelser kianns obegripli-
ga, handelser vars dynamik man inte forstir och vars framtid man inte kan
forutse. Social isolering; ldg forvantan pa att integreras och accepteras,
uttryckt i kdnslor av att vara utestingd eller avvisad.

Design for de olika studierna

Syftet med studie I var att utveckla ett frigeformular och den designades
darfor som en instrumentutveckling (Mishel, 1998). Studien genomfordes i
foljande fyra steg: (1) definition av begrepp (2) utformning av frigeformu-
lar, (3) utvdrdering av validitet, och (4) utvirdering av reliabilitet. Det i
studie I utvecklade frageformuliret Family Involvement and Alienation
Questionnaire (FIAQ) var underlag till att genomfora studie IT och III.
Studie IT och IIT designades som kvantitativt beskrivande tvarsnittsstudi-
er (Altman, 1991). Data inhiamtades via frageformuliret FIAQ vid ett till-
fille om deltagarnas aktuella upplevelser av vardpersonalens bemotande
och kinsla av utanforskap gillande professionell vird (studie II), samt
vilken betydelse de tillskrev vardpersonalens bemotande (studie III). Studie
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[T hade ocksd en kvalitativ beskrivande design (Brink & Wood, 1998).
Data inhimtades via 6ppna fragor om vad deltagarna ansig var viktigt i
kontakten med virdpersonal.

Studie IV avsag att bredda kunskapen som framkommit i studie I och
II1, och fokuserade pd syskon till person med psykossjukdom. Studien hade
en kvalitativ explorativ design (Brink & Wood, 1998). Data inhimtades
via Oppna fragor om deltagarnas situation som syskon och vilken betydelse
medverkan i stodgrupp hade haft for dem.

Insamling av data till studie I inhimtades ar 2005-2006, studie II-III ar
2006 och studie IV ar 2007. Detaljerad beskrivning av urval och metoder
for respektive studie beskrivs nedan. Studie I och IV beskrivs var for sig
medan studie IT och III beskrivs tillsammans, dd dessa utgjordes av samma
undersokningsgrupp.

Opversiktlig beskrivning av studiernas design, syfte och metoder presente-
ras i tabell 1.
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Tabell 1. Oversiktlig beskrivning av studiernas design, syfte och metoder.

Studie | Design Syfte Urval och datainsam- | Analys metod

ling

I Instrument- Att utveckla ett frage- Definition av begrepp. | Validitet:
utveckling. formulidr som méjliggér | Utvirdering: Sammanfattande

undersokning av famil- | - Innehdllsvaliditet; bedémning
jemedlemmars upplevelse| forskare och dokto-
av virdpersonals bemo- | rander. Reliabilitet:
tande samt deras kinsla | - Validitet baserat pa Berikning av
av utanforskap gillande | svarsprocess; familje- systematisk och
varden. medlemmar till person | individuell oenig-

med psykossjukdom. het.

- Reliabilitet, test-

retest; 15 familjemed-

lemmar till person

med psykossjukdom.

I Kvantitativ Att i en grupp familje- Frageformuliret Svarsprofil:
tvarsnitts- medlemmar med bred FIAQ; 70 familjemed- | median och Qu,
studie. geografisk spridning lemmar till person Qs.

beskriva (1) deras upple- | med psykossjukdom

velse av vardpersonalens | som var medlemmar i Samband: Spear-
bemotande, (2) deras Schizofreniférbundet. mans rangkorrela-
kinsla av utanforskap tion.

gillande professionell

vérd, och (3) samband Diskriminerande
mellan dessa variabler. formaga: Chi?-
Ett ytterligare syfte var test, Wilcoxon-
att (4) utvirdera frage- Mann-Whitney
formularet (FIAQ) dis- test, Kruskal-
kriminerande formaga i Wallis test.
forhéllande till under-

grupper.

I Kvantitativ Att i en grupp familje- Frageformularet FIAQ | Svarsprofil:
tvarsnitts- medlemmar med bred och 6ppna fragor; 70 median och Qi,
studie och geografisk spridning familjemedlemmar till | Q.
kvalitativt undersoka (1) hur bety- | person med psykos-
beskrivande. | delsefullt virdpersona- sjukdom som var Overensstimmel-

lens bemotande var for | medlemmar i Schizo- se: procentuell
dem, (2) vilken 6verens- | freniférbundet. enighet och
stimmelse som fanns tecken-test.
mellan hur betydelsefullt

bemotandet var och hur Oppna fragor:

de faktiskt upplevt deduktiv och
bemotandet, samt (3) induktiv kvalitativ
aspekter de ansdg som innehéllsanalys.
viktiga i kontakten med

vérdpersonal.

v Kvalitativt Att utforska hur syskon | Fyra fokusgrupps- Induktiv kvalita-

explorativ. till person med psykos- | intervjuer; 13 syskon tiv innehéllsana-
sjukdom som deltagiti | till person med psy- lys.
en stodgrupp upplevde | kossjukdom.
sin situation som syskon.
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Studie |

Utvecklingen av frageformuldret foljde fyra steg: definition av begrepp,
utformning av frigeformuldr, utvirdering av validitet och utvirdering av
reliabilitet. FIAQ konstruerades som ett mangdimensionellt frigeformular
(eng. multi-dimensional questionnaire), vilket innebir att konstruktionen
innehéller flera dimensioner och till respektive dimension tillhor ett antal
fragor/pastiende (Spector, 1992).

Definition av begrepp
Vid utveckling av ett frageformuldr skall konstruktionen som skall under-
sokas tydligt definieras, en teori 4dr ett bra stod till att nd klarhet (DeVellis,
2003).

Begrepp tillhorande familjemedlemmars upplevelse av virdpersonalens
bemotande definierades med stod av den teoretiska referensram som ut-
vecklats av Andershed (1998) enligt foljande:

- Oppenhet: kinnetecknas av familjemedlemmarna upplever en upp-
riktig information om patientens halsosituation. Vardpersonalen
forklarar situationen si familjemedlemmarna kan forstd situatio-
nen.

- Bekriftelse: kidnnetecknas av att familjemedlemmarna upplever att
véardpersonalen lyssnar till dem och ser dem som viktiga personer.
Virdpersonalen vilkomnar dem och bryr sig om vilka de ir.

- Samverkan: kdnnetecknas av att familjemedlemmarna upplever att
vardpersonalen viarderar dem och deras asikter som viktiga.

Begrepp tillhorande familjemedlemmars kdnsla av utanforskap gallande
vdard av familjemedlem i psykiatrisk vdard definierades med stod av Seemans
(1972) begreppsliggande av kidnsla av utanforskap enligt foljande:

- Maktloshet: kannetecknas av att familjemedlemmarna har en
kinsla av ldg forvantan pa att kontrollera hindelser i varden av
patienten; det dr andra som beslutar. Familjemedlemmarna har en
kansla av att de inte har inflytande 6ver varden patienten far.

- Meningsloshet: kdnnetecknas av familjemedlemmarnas kinsla av
att varden av patienten ar obegriplig; de har ingen inblick i vad
som hinder i varden och forstdr inte syftet med varden av patien-
ten. Familjemedlemmarna kinner att varden dr komplex, utan syf-
te och forutsdgelser om framtida resultat.

- Social isolering: kdnnetecknas av familjemedlemmarnas kinsla av
att de dr utestangda eller avvisade frdn varden av patienten.
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Utformning av frageformular

Utformning av frageformuldr inkluderar initialt utveckling av en uppsatt-
ning av fragor/pastdenden (eng. item pool) och svarsalternativ (Spector,
1992). Frigor/pastienden skall vara omfattande och innehallet skall speci-
fikt spegla konstruktionen som avses (DeVellis, 2003). Totalt formulerades
46 initiala pastdenden. Arton pastdenden tillhorande upplevelse av bemo-
tande formulerades utifrdn Andersheds (1998) teoretiska referensram. Tju-
godtta pastienden tillhorande kinsla av utanforskap formulerades utifrdn
Seemans (1972) teoretiska referensram. Varav 21 pdstdenden inspirerades
av tre tidigare validerade frigeformulidr som baserades pd Seemans defini-
tioner i andra kontexter; 15 pastdenden inspirerades av Zeller et al. (1980),
tre av Mau (1992) och tre av Lacourser et al. (2003). Resterande sju pasta-
enden inspirerades vid formulering av Andersheds (1998) teoretiska refe-
rensram och kliniska erfarenheter.

Pastienden tillhorande upplevelse av bemotande konstruerades med tva
svarsdimensioner, vigledd av Wilde et al. (1994); (a) faktisk bedomning
och (b) hur betydelsefullt bemétandet ar. Svarsdimensionerna omfattade
fyra svarskategorier vardera: (a) Faktisk bedomning; stimmer precis,
stimmer ganska bra, stimmer inte sarskilt bra och stimmer inte alls, och
(b) hur betydelsefullt bemotandet dr; av allra storsta betydelse, av stor
betydelse, av liten betydelse och av ingen betydelse. Pastdenden tillhorande
kansla av utanforskap hade fyra svarskategorier; stimmer precis, stimmer
ganska bra, stimmer inte sdrskilt bra och stimmer inte alls. Svarskategori-
erna skall ses som ordnade kategoridata dar det finns en ordningsstruktur
mellan svarsalternativen men det saknas information om avstdndets storlek
(Svensson, 2001b).

Utvardering av validitet
Utvirdering av validitet genomfordes i tva steg; (1) test av innehall och (2)
svarsprocessen.

Innehallsvaliditet (eng. content validity) avser i vilken omfattning ut-
vecklade frigor speglar innehdllet i konstruktionen, det vill siga hur vil
utvecklade fragor relaterar till och ticker dess innehall (DeVellis, 2003).
Innehallsvaliditet utviarderades vid tvd seminarier bestdende av forskare
och doktorander som var vil insatta i de teoretiska referensramar som
definition av begrepp baserades pd. Den forsta gruppen var vil insatt i
Andersheds teoretiska referensram och den andra gruppen var vil insatt i
Seemans teoretiska referensram. Foljande kriterier utvarderades vid respek-
tive seminarium: (1) pdstdendenas overensstimmelse med definierade be-
grepp, (2) eventuellt viktiga pastdenden som inte inkluderats och (3) pasta-
endenas tydlighet (DeVellis, 2003). Minnesanteckningar fordes vid semina-
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rierna och diskussionerna spelades in pd bandspelare. Darefter analysera-
des inspelade diskussioner och minnesanteckningar utifrdn ovanstiende
kriterier av tre personer i forskargruppen.

Validitet baserat pa svarsprocessen avser att via presumtiva responden-
ter bestyrka konstruktionens anpassning till detaljer i matinstrumentets
utforande, sisom fragor och svarsalternativ (American Educational Rese-
arch Association, American Psychological Association och National Coun-
cil on Measurement in Eduction [AERA, APA and NCME], 1999). Validi-
tet baserat pa svarsprocess utviarderades via en gruppintervju med tiankt
maélgrupp. Kontakt togs med ordférande vid en av Schizofreniférbundets
lokala foreningar. Schizofreniférbundet dr en nationell handikapporganisa-
tion som organiserar personer med schizofreni och liknande psykoser, de-
ras anhoriga samt Ovriga intresserade. Efter godkdnnande sande ordforan-
de skriftlig information till medlemmar i foreningen. I gruppintervjun del-
tog foraldrar till person med psykossjukdom som hade aktuell kontakt
med psykiatrisk vdrd. Foljande kriterier utvarderades vid seminariet: (1)
om pdstidendena var forstdeliga (eng. understandable/comprebensible) och
(2) om de gav information for minnet (eng. retrieval for the memory)
(Sudman et al., 1996). Intervjun inleddes med att deltagarna individuellt pa
en tregradig skala bedomde om respektive pastidende var forstdeliga och
om det kindes igen. Darefter genomfordes gruppintervjun med fokus pa
pastdenden som beddmts svéara att forstd och som inte kindes igen. Min-
nesanteckningar fordes vid intervjun och diskussionen spelades in pa band-
spelare. Direfter analyserades inspelad diskussion och minnesanteckningar
utifrdn ovanstdende kriterier av tre personer i forskargruppen.

Utvardering av reliabilitet

Reliabilitet utvarderades via test-retest design, det vill siga hur stabil mat-
ningen ar over tid; fran ett tillfalle till ett annat (DeVellis, 2003). Lamplig
tidsintervall mellan undersokningstillfiallena bedomdes vara en vecka. In-
tervallet skall inte vara for lingt da deltagarnas erfarenheter kan forandrats
och inte for kort d4 deltagarna kan minnas hur de besvarat vid forsta till-
fillet (Streiner & Norman, 2008).

Familjemedlemmar till personer med psykossjukdom som hade aktuell
kontakt med psykiatrisk vard tillfragades skriftligen att medverka i studien.
Atta personer rekryterades fran tva lokala foreningar i Schizofreniférbun-
det och sju personer genom personliga kontakter. Femton personer besva-
rade frageformuliret vid tva tillfillen inom svarsperioden; tolv kvinnor och
tre mian. Medelédlder var 61,8 ar (SD10,7) och med en spridning fran 45 till
77 ar.
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Eftersom bedomningarna utgjordes av ordnade kategoridata genomfor-
des analysen med en icke-parametrisk statistisk metod. En metod utvecklad
av Svensson (1993) som mdijliggor berdkning av sdvil systematisk som
individuell oenighet mellan undersokningstillfillena valdes. Analys av re-
spektive pastdende genomfordes i foljande steg:

- Kontingenstabeller upprattades for samtliga pastdenden.

- Procentuell enighet (PA) berdknades, PA-varden mindre dn 100%
indikerar systematisk och/eller individuell oenighet.

- Olikheter i marginalférdelningen indikerar forekomst av systema-
tisk oenighet, att respondenterna systematiskt overskattat eller un-
derskattat svarskategorierna mellan undersokningstillfallena. Sys-
tematisk oenighet beriknades med matten relativ position (RP) och
relativ koncentration (RC). RP och RC kan anta virden frin -1 il
1, vdarde 0 indikerar icke forekomst av systematisk oenighet.

- For att illustrera systematisk oenighet konstruerades si kallade
“Relative Operating Characteristic Curve” (ROC-kurva). En kon-
kav eller konvex ROC-kurva indikerar systematisk oenighet i posi-
tion vid skattning, hogt vid forsta tillfallet och lagt vid andra, eller
tvartom. En S-formad kurva indikerar systematisk oenighet i kon-
centration vid skattningstillfallena.

- Individuell oenighet beriknades med maéttet relativ rangvarians
(RV). Vid fyra svarskategorier kan RV anta virden 0 till 0,53,
varde 0 indikerar icke férekomst av individuell oenighet.

Hogt PA, lag forekomst av systematisk oenighet och liten individuell varia-
tion ir tecken pa hog reliabilitet. Utifrdn studiens storlek och antalet mojli-
ga svarskategorier bedomdes RP och RC varden mindre 4n 0,20 och RV
varden mindre 4an 0,10 som acceptabla for reliabilitet.

Studie 1l och Il

Urval och forfarande

Den mest genomforbara strategin for att nd ett brett geografiskt urval be-
domdes vara att rekrytera deltagare via Schizofreniforbundet. Efter god-
kidnnande fran forbundsstyrelse rekryterades presumtiva deltagare via med-
lemslista. Totalt fanns 4078 medlemmar, varav 517 exkluderades da de
inte ville f4 post sant till sig, hade deltagit i studie I eller att medlemskapet
utgjordes av organisationer. Detta innebar att 3721 medlemmar var mojli-
ga vid urval. Ett urval gjordes av var tionde (10%) medlem, vilket innebar
att 379 frageformular distribuerades; 73 % kvinnor och 27% main. Inklu-
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sionskriterier var medlemmar 18 &r eller dldre, som var forilder,
maka/make, syskon eller barn till person med psykossjukdom, som hade
haft kontakt med psykiatrisk vard under de senaste sex manaderna. Hur
manga som uppfyllde inklusionskriterierna fanns inte kinnedom om vid
distribution av frageformuliret. Etthundrafemtiofyra (41%) frageformulir
returnerades, varav 84 var obesvarade dd personerna inte tillhorde inklu-
sionskriterierna. Av integritetsskil sindes ingen padminnelse till dem som
inte returnerat frageformularet. Sjuttio frigeformulir frdn 38 (61%) av 62
lokala foreningar utgjorde underlag for analys.

Deltagare i studierna utgjordes av 52 kvinnor och 17 main, en person be-
svarade inte frdgan avseende kon. Medeldldern var 65,8 (SD 12,3) ar. So-
ciodemografiska data beskrivs i tabell 2.

Deltagarnas familjemedlem hade haft kontakt med psykiatrisk vard fran
1 till 50 4r (Md 21; Qi 12; Q; 29 ir). Under de senaste sex méinaderna
hade 55% huvudsakligen haft kontakt med psykiatrisk 6ppenvard. Under
samma period hade 26% vardats mot sin vilja enligt psykiatrisk tvangs-
vardslag.

Tabell 2. Deltagare i studie IT och III.

Sociodemografiska egenskaper Antal (%)
Kon (n=69)
Kvinnor 52 (75)
Main 17 (25)
Alder (n=69)
18-40 ar 3 (4)
41-60 ar 19 (28)
61-80 ar 41 (59)
>81 ar 6 (9)
Civilstand (n=68)
Ensamstaende 12 (18)
Gift/sammanboende 33 (49)
Skild 15 (22)
Anka/4nkling 8 (12)
Ursprungs nationalitet (n=69)
Uppvuxen i Sverige 64 (93)
Uppvuxen i annat nordiskt land 3 4
Uppvuxen i Europa (utanfér Norden) 2 (3)
Uppvuxen utanfor Europa 0
Relation till patienten (n=69)
Foralder 55 (80)
Syskon 10 (14)
Barn 4 (6)
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Frageformular

Data insamlades via det i studie I utvecklade sjdlvskattningsformuliret
FIAQ, omfattande 28 pdstdenden. Femton péstdenden relaterades till vari-
abeln upplevelse av bemotande, indelat i tre subvariabler; oppenhet, be-
kriftelse och samverkan. Tretton pastdenden relaterades till variabeln
kinsla av utanforskap, indelat i tva subvariabler; maktloshet och social
isolering.

Data i studie IT omfattade pdstdenden tillhorande bada variablerna med
tillhorande subvariabler. Data i studie IIl omfattade pastdenden tillhorande
variabeln upplevelse av bemotande med tillhorande subvariabler. Data i
studie III omfattade ocksd oppna fragor; vad deltagarna ansig som viktigt i
termer av god kontakt med vardpersonal och hur kontakten skulle vara
utformad.

Analys

Statistiska analyser

Data insamlat via FIAQ bestod av ordnade kategoridata, varfor icke-
parametriska metoder anvindes vid statistiska analyser (Siegel & Castel-
lan, 1988; Altman, 1991; Svensson, 2001a).

Svarsprofilen beskrevs utifrain medianansats, det vill siga matten median
och kvartiler (Q1 och Q;) (Svensson, 2001a). Ett mangdimensionellt mitin-
strument mojliggor tolkning av data pd tre olika men relaterade nivéer:
respektive pastdende (eng. item level), dimensionell nivd (eng. dimensional
level) och overgripande niva (eng. global level) (Svensson, 2001b). Media-
nen for respektive variabel (6vergripande nivd) och subvariabel (dimensio-
nell nivd) faststilldes utifrdn medianberikningsteknik for flera pastienden
(Svensson, 2001b). Vid jimt antal observationer och di medianvirdena
skilde valdes konstant det lagre skattade vardet (Svensson, 2001b).

I studie II utvarderades FIAQ:s diskriminerande formaga (eng. discrimi-
native ability) via analys av svarsprofil for variabler och subvariabler i
forhdllande till foljande undergrupper: (1) deltagarnas sociodemografiska
egenskaper, (2) patientens kontakt med psykiatrisk vard och (3) deltagar-
nas kontakt med vardpersonal. Analys genomfordes med Chi? test, Wil-
coxon-Mann-Whitney test eller Kruskal-Wallis test. For att identifiera de
grupper som bidrog till mest signifikanta skillnader i mer an tva oberoende
grupper och for att justera for mass-signifikans beriknades analysernas
overgripande p-viarden med Bonferroni-Holms sekventiella metod (Holm,
1979).

I studie II utvirderades mojliga samband mellan variabler och subvari-
abler via Spearmans rangkorrelationskoefficient (rs).
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I studie IIT utvirderades overensstimmelse mellan svarskategorierna (a)
faktisk bedomning och (b) hur betydelsefullt bemétandet ar via konting-
enstabeller och berikning av PA. Analys av skillnader genomfordes med
tecken-test. P-vdrden ldagre dn 5% betraktades som statistiskt signifikant.

Kvalitativ innehallsanalys

Svaren i de 6ppna fragorna i studie III analyserades med kvalitativ inne-
héllsanalys, vagledd av deduktiv och induktiv analysprocesser beskriven av
Elo och Kyngis (2008). Analysen genomfordes i foljande steg:

- Svaren lastes vid flera tillfallen for att fa en forstdelse for innehdl-
let. I detta steg beslutades att analysen skulle innefatta manifest in-
nehall.

- Deduktiv analys. T 6verensstimmelse med konstruktionen av FIAQ
utformades en kategorimatris baserad pa subvariablerna; 6ppen-
het, bekriftelse och samverkan. Innehill i texten som beskrevs som
viktigt i forhallande till kontakten med vardpersonalen kodades i
forhdllande till dessa subvariabler. Likartade koder kondenserades
och namngavs och grupperades vidare i subkategorierna i matri-
sen.

- Induktiv analys. Vidare analys genomfordes i syfte att inkludera
andra mojliga aspekter som ansigs som viktiga i kontakten men
som inte passade in i matrisen. Svaren ldstes igenom och kodades
oppet, och liknande koder kondenserades, namngavs och subkate-
goriserades.

- Efter det att data storerats, beraknades antalet noteringar i varje
subkategori for att beskriva omfattningen.

Analysen genomfordes i fortlopande diskussion mellan tva personer i fors-
kargruppen i syfte att nd 6verstimmelse i hur data kodades och kategorise-
rades (Graneheim & Lundman, 2004).

Studie IV

Urval och forfarande

Personer som deltagit i stodgrupp for syskon till person med psykossjuk-
dom tillfrigades via ett informationsbrev ett ar efter avslutad grupp att
delta i uppfoljande fokusgruppsintervju. Stodgrupperna hade organiserats
vid annat sjukhus 4n dir syskonet med psykossjukdom vérdades. Totalt
tillfrdgades 54 personer. Forutsittning for deltagande i intervjun var att de
deltagit i gruppen vid minst tre av fyra eller fem av sex tillfillen. Hur
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mdnga som uppfyllde inklusionskriteriet var inte kant. Tretton personer
gav samtycke till att delta i studien, genom att besvara ett svarsformulir
som bifogades informationsbrevet. Elva kvinnor och tvd min deltog, me-
deldldern var 45 ar med spridning fran 28 till 66 ar.

Fokusgruppintervjuer
For att erhdlla perspektiv och fordjupning pa forskningsfrigan insamlades
data via fokusgruppintervjuer, vagledd av en modell beskriven av Jamieson
och Mosel Williams (2003). Fyra intervjuer genomfordes med 3-4 infor-
manter per grupp, omfattande 90 till 120 minuter per grupp. Moderator
och observator var tvd personer som informanterna inte traffat tidigare.
Intervjuerna inleddes med 6ppna fragor som fokuserade pa informanternas
situation som syskon och vilken betydelse deltagandet i stodgruppen hade
haft for dem. Moderatorerna frimjade diskussionen med hjilp av sonde-
rande fragor i syfte att bekrifta eller utforska diskussionen mer expansivt.
Som stod hade moderatorerna en intervjuguide som fokuserade pd forsk-
ningsfragan.

Efter avslutad intervju besvarade informanterna individuellt ett frage-
formulir avseende sociodemografiska data. Respektive intervju spelades in
pd band och transkriberades direfter ordagrant.

Analys

Da syftet med studien var av explorativ karaktir bedomdes induktiv kvali-
tativ innehdllsanalys vara en lamplig analysmetod, vigledd av analyspro-
cessen beskriven av Elo och Kyngids (2008). Analysen genomfordes i fol-
jande steg:

- Transkriberade intervjuer ldstes upprepade ganger for att fa preli-
mindr forstdelse av innehdllet.

- Innehéill som relaterades till syftet med studien kodades 6ppet med
noteringar. Fyra enheter konstruerades for vidare analys: kontex-
tuell beskrivning, erfarenheter, forestillningar/reflektioner och
onskningar/behov.

- Ddrefter systematiserades innehdllet i enheterna i sju rubriker: in-
formanterna sjilva, deras syskon, deras forildrar, andra for dem
viktiga personer, samhillet, hilso- och sjukvarden och syskon-
gruppen de deltagit i. Dessa utgjorde preliminira kategorier for vi-
dare analys.

- Innehéllet i de prelimindra kategorierna analyserades darefter vi-
dare och ledde till tre kategorier: std infor existentiella tankar, sta
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infor tvetydighet i bemotande och engagemang, std infor olikarta-
de instillningar och férvantningar.

- Slutligen tolkades och abstraherades resultatet av de tre kategori-
erna i ett Overgripande tema: en ensam livsresa kantad med kamp.

Analysen genomfordes av tvd personer i forskargruppen, i fortlopande
diskussion med ytterligare tvd personer i gruppen i syfte att nd Overstim-
melse i hur data kodades och kategoriserades (Graneheim & Lundman,
2004). Slutligen listes de transkriberade intervjuerna igenom i syfte att
identifiera eventuella motsagelser rorande genererade kategorier och tema.

Forskningsetiska évervaganden

Forskningsetiska overviaganden vid studiernas planering och genomforande
foljde Vetenskapsrddets riktlinjer for etisk virdering (f.d. Medicinska
forskningsradet) (Vetenskapsridet, 2003), som konkretiserar aspekter i
Helsingforsdeklarationen.

Att friga familjemedlemmar till personer med psykossjukdom om deras
erfarenheter kan vara forenat med kinsliga etiska overvaganden. Att vara
familjemedlem kan innebara att vara i en sirbar situation, vilket kan leda
till en konflikt mellan den kunskap som soks och frigestillningar som
stills. Fragor kan vicka skuld eller andra negativa kinslor. Darfor valdes
till 6verviagande del att tillfriga familjemedlemmar som var medlemmar i
en organisation eller som hade deltagit i en psykopedagogisk grupp. Dessa
forutsattningar innebar i sig inte att personen dr mindre sdrbar. Det
bedomdes dock att deltagare som tillfrigades om att delta i studierna var i
ett ssmmanhang dir frdgor som ror deras situation som familjemedlem till
person med psykossjukdom pd nédgot satt tidigare berorts. Att tillfrdgas om
att delta i en studie kan inge forhoppningar om fordndringar. Bade i
skriftlig och muntlig kontakt med deltagarna beaktades noggrant att
studiena i sig inte kunde motsvara sddana férhoppningar.

Studierna foregicks av skriftlig information som sandes till presumtiva
deltagare. Den skriftliga informationen innefattade studiens syfte, vad
medverkan innebar, att deltagande var frivilligt, rdtten att avbryta, garanti
om anonymitet eller konfidentialitet, samt namn och telefonnummer till
person for eventuellt ytterligare information. I studie I och IV medverkade
deltagarna i intervjuer, dessa inleddes ocksd med muntlig information om
studiens syfte samt eventuella frigor rorande den skriftliga informationen.

Informerat samtycke inhimtades i studie I, II och III genom att
deltagarna besvarade och returnerade frigeformuliren. Inga padminnelser
sdndes till dem som inte returnerat frigeformuliret, med hinsyn till deras
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integritet. I studie IV inhdmtades informerat samtycke genom att del-
tagarna skriftligen returnerade informationsbrevet i bifogat svarsformulir,
dar det framgick om de hade for avsikt att delta i intervjun. Ndgon
beroendestillning mellan deltagarna och ansvariga for studierna bedéomdes
inte finnas i ndgon av studierna.

Ytterligare ett forskningsetiskt Overviagande var att garantera deltag-
arnas anonymitet eller konfidentialitet, vilket uppmarksammades i samtliga
informationsbrev. Inga personuppgifter i form av namn eller person-
nummer inhdmtades. Utskick av informationsbrev och frigeformular till
presumtiva deltagare ombesorjdes i studie I, II och III med hjilp av
personal vid Schizofreniférbundets kansli och i studie IV av personal vid
aktuell psykiatrisk klinik. Forskarna fick inte del av ndgra register, pa
annat sitt dn medverkan vid utskick av informationsbrev och frage-
formuldr. Besvarade frigeformulir, inspelade och utskrivna intervjuer
forvarades i sdkerhetsskdp. Resultaten av studierna har redovisats pa
gruppnivd, vilket omoijliggjort identifiering av enskilda deltagares svar.
Likasd har citat som anvints i publicerade studier (studie III och IV)
noggrant Overvagts och beskrivits pa ett sidant sitt att enskild person inte
skall vara identifierbar.

Efter att beslut om samtycke till studiernas genomforande inhimtats
fran Schizofreniférbundets forbundsstyrelse (studie I-III) och verksamhets-
chef vid aktuell psykiatrisk klinik (studie IV) understilldes studierna
granskning vid och godkindes av Regionala etikprovningsnimden i
Stockholm; studie I-III (Dnr 2005/3:10) och studie IV (Dnr 2006/5:11).
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RESULTAT

Nedan presenteras resultaten av studierna sammanfattade var for sig. De-
taljerad resultatredovisning finns tillginglig i publicerade artiklar (studie I-
III) samt manuskript (studie IV).

Studie I: Frageformularet FIAQ

Utvardering av validitet

Innehéllsvaliditet. Analys av diskussion vid seminarium med forskare och
doktorander som var insatta i den teoretiska referensram som utvecklats av
Andershed resulterade i att samliga pastdenden bedomdes vara i Gverens-
staimmelse med definierade begrepp. Ytterligare tva pastdenden tillfordes,
di de bedomdes som viktiga for definitionen. Sju pastdenden omformule-
rades i syfte att bli tydligare och mer kortfattade.

Utvirdering av diskussion vid seminarium med forskare och doktoran-
der som var insatta i Seemans teoretiska referensram resulterade i att sju
pastdenden exkluderades da de inte bedomdes 6verensstimma med definie-
rade begrepp eller att de var oklart formulerade. Smirre omformuleringar
vidtogs av samtliga pastdenden i syfte att bli tydligare och mer kortfattade.

Validitet baserat pa svarsprocessen. Utvirdering av gruppintervju med
familjemedlemmar till personer med psykossjukdom och som hade aktuell
kontakt med psykiatrisk vard resulterade i att tre pastdenden bedomdes
som svéra att forstd. Dessa omformulerades med stod av deltagarnas syn-
punkter. Alla pastdenden bedomdes som att de kidndes igen av deltagarna.
Utvirderingen resulterade ocksa i sprakliga fortydliganden av begrepp som
anvindes i informationen till formulidret, exempelvis begreppet vard.

Utvirdering av validitet resulterade i att antalet pastienden reducerades
fran 46 till 41 pastdenden, 20 tillhorande upplevelse av bemotande och 21
tillhorande kinsla av utanforskap.

Utvardering av reliabilitet
Vid utvdrdering av systematisk oenighet mellan de tvd bedémningarna
framkom i pdstdenden tillhérande upplevelse av bemotande oenighet i
position i fem pastdenden (RP>0,20) och i koncentration i fyra pastidenden
(RC>0,20). Vid utvirdering av pastienden tillhorande kinsla av utanfor-
skap framkom systematisk oenighet i position i sex pastdenden (RP>0,20)
och i koncentration i tva pastdenden (RC>0,20).

Vid analys av individuell oenighet mellan de tvd bedéomningarna fram-
kom i pdstdenden tillhorande upplevelse av bemotande oenighet i fyra pa-
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stdenden (RV>0,10) och i pastdenden tillhorande kinsla av utanforskap i
tva pastdenden (RV>0,10).

Sammantaget bedomdes elva pastienden ha en lig test-retest reliabilitet,
systematisk och/eller individuell oenighet. Dessa pdstienden exkluderades.
Fem av dem tillhorde begreppet meningsloshet, vilket ledde till att samtliga
pastdenden tillhorande det begreppet exkluderades.

Utviardering av reliabilitet resulterade i att antalet pastienden reducera-
des fran 41 till 28, vilket utgjorde den slutliga versionen av FIAQ, se bila-
ga. Femton pastdenden tillhorande upplevelse av bemotande, indelat i tre
subvariabler; 6ppenhet (pdstienden 1-5), bekriftelse (pdstdenden 6-9) och
samverkan (padstdenden 10-15), och 13 pastdenden tillhorande kinsla av
utanforskap, indelat i tvd subvariabler; maktloshet (pastdenden 16-21) och
social isolering (pastdenden 21-28). Fem av dessa pastdenden formulerades
i positiv riktning; pastdende 16, 17, 21, 22 och 25, som omvinds vid data-
bearbetning (eng. reversed score).

Studie 1l: Upplevelse av hemotande och kénsla av utanférskap

Upplevelse av hemétande

I svarsprofilen for undersokningsgruppen som helhet framkom instim-
mande i pastdenden tillhorande variabeln upplevelse av bemotande med
medianvirde ”stimmer inte sirskilt bra”, se figur 1. Aven for subvariab-
lerna bekriftelse och samverkan var medianvirdet ”stimmer inte sirskilt
bra”, vilket indikerar att upplevelse av bemotande fran vardpersonal i lag
omfattning kdannetecknades av bekriftelse och samverkan. Medan median-
virde for subvariabeln 6ppenhet var hogre, ”stimmer ganska bra”.

Upplevelse | |
bemétande
(n=66) ‘ ‘ ‘

O 1 Stammer inte alls

Oppenhet | |
(n=65) [ 2 Stammer inte sarskilt bra
‘ ‘ ‘ o 3 Stammer ganska bra

Bekraftelse | | I 4 Stammer precis
(n=66) ‘ ‘ ‘

Variabel och subvariabler

Samverkan |
=66 | | |

0% 25% 50% 75% 100%
Svarsprofil (Md, Q; and Q)

Figur 1. Svarsprofil avseende variabeln ”upplevelse av bemétande” och tillhorande subvariab-

ler (Md, Q1 och Q;3). Morkare markering indikerar hogre grad av instimmande.
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Kénsla av utanforskap

I svarsprofilen for undersokningsgruppen som helhet framkom instimmel-
se i pastdenden tillhorande variabeln kidnsla av utanférskap med median-
varde ”stammer inte sarskilt bra”, vilket indikerar att inte kanna utanfor-
skap, se figur 2. Medianvirde for subvariablerna maktloshet och social
isolering var ”stimmer ganska bra”, vilket indikerar kinsla av utanforskap
kdnnetecknat av maktloshet och social isolering.

= Kansla av | |

2 utanfor-

] skap

% (n=68) T 0 1 Stémmer inte alls

5 [ 2 Stammer inte sarskilt bra
S .

o ’(\'{I‘E:lgls(;Shel | | @ 3 Stémmer ganska bra
= =

8 @ 4 Stammer precis

©

o

8

=

(]

>

Social isolering | |
(n=69) \ \ \

0% 25% 50% 75% 100%

Svarsprofil (Md, Q; and Qy)

Figur 2. Svarsprofil avseende variabeln “kénsla av utanférskap” och tillhérande subvariabler

(Md, Qi1 och Q3). Morkare markering indikerar hogre grad av instaimmande.

Upplevelse av hemdtande och kansla av utanforskap i forhallande till
undergrupper

I detta avsnitt beskrivs endast statistiskt sikerstillda skillnader (P<0,05)
som framkom i svarsprofil for variabler och subvariabler i forhéllande till
foljande undergrupper: (1) Deltagarnas sociodemografiska egenskaper, (2)
patientens kontakt med psykiatrisk vard, och (3) deltagarnas kontakt med
vardpersonal inom psykiatrisk vard.

Deltagare vars familjemedlem hade haft kontakt med psykiatrisk vard
11-20 &r instamde i ldgre grad i pastdenden tillhérande variabeln upplevel-
se av bemotande 4n andra grupper. De instimde ocksa i ligre grad i pasta-
enden tillhérande subvariablerna bekriftelse och samverkan dn deltagare
vars familjemedlem hade haft kontakt kortare tid.

Deltagare vars familjemedlem hade vardats mot sin vilja under de senas-
te sex mdnaderna instimde i ligre grad i pastdenden tillhorande subvaria-
beln bekriftelse och i hogre grad i variabeln kidnsla av utanforskap samt
subvariabeln social isolering 4an deltagare vars familjemedlem inte virdats
mot sin vilja.
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Deltagare som vanligtvis hade kontakt med vardpersonalen tillsammans
med familjemedlemmen instimde i hogre grad i pastdenden tillhorande
variabeln upplevelse av bemotande och subvariablerna 6ppenhet och sam-
verkan dn deltagare som inte hade nidgon kontakt alls med vardpersonalen
eller vanligtvis utan familjemedlemmen.

Deltagare som deltagit i familjesamtal/natverkstraffar instimde i hogre
grad i pastdenden tillhorande subvariabeln 6ppenhet dn deltagare som inte
hade sddan erfarenhet. P4 motsvarande sitt instimde deltagare som delta-
git i individuella stodsamtal i hogre grad i pastdenden tillhorande subvari-
abeln samverkan dn de som inte hade sddan erfarenhet.

Deltagare som var mycket nojda/ganska nojda med kontakten med
vardpersonalen och/eller i den omfattning de hade kontakt instimde i hog-
re grad i pastdenden tillhorande variabeln upplevelse av bemoétande dn
deltagare som var ganska missnojda/mycket missnéjda. P4 motsvarande
satt instimde deltagare som var mycket nojda/ganska nojda med kontakten
de hade med vardpersonalen och/eller i den omfattning de hade kontakt
instimde i ldgre grad i pastidenden tillhorande variabeln kinsla av utanfor-
skap dn deltagare som var ganska missnojda/mycket missnojda med kon-
taken.

Samband mellan upplevelse av hemdtande och kansla av utanforskap
Statistiskt sdkerstdllda (P<0,01) negativa samband (r,) framkom mellan
variabler och subvariabler, med variationer mellan -0,51 till -0,40, se tabell
3. Korrelationskoefficient mellan upplevelse av bemotande och kansla av
utanforskap var -0,45. Vilket kan tolkas som att en hogre grad av upplevt
bemotande som kdnnetecknade 6ppenhet, bekraftelse och/eller samverkan
ar relaterat till en lagre grad av kidnsla av maktloshet och/eller social isole-
ring. Andra faktorer har ockséd betydelse eftersom forklaringsgraden ar (-
0,45)?, det vill siga 20,25%.

Tabell 3. Samband! mellan variabler och subvariabler i FIAQ (n=64)

Variabler och sub- Kinsla av utanfor- Maktloshet Social isolering
variabler skap

Upplevelse av bemo-

tande -0,45 -0,40 -0,44

Oppenhet -0,51 -0,43 -0,51
Bekriftelse -0,49 -0,45 -0,50
0,49 042 0,44

! Spearmans rangkorrelationskoefficient (r;), P<0,01 i alla virden.
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Studie lll: Upplevelse av ett betydelsefullt bemdtande

I svarsprofilen for undersokningsgruppen som helhet framkom instam-
mande i pastdenden tillhorande variabeln upplevelse av bemotande med
medianvirde “av stor betydelse”, se figur 3. Aven i pastienden tillhorande
subvariablerna bekriftelse och samverkan var medianvirdet ”av stor bety-
delse”. Medianvarde for pastdenden tillhorande subvariabeln 6ppenhet var
hogre, ”av allra storsta betydelse”. Resultatet indikerar att deltagarna till-
skriver variabeln och subvariabler som betydelsefulla i virdpersonalens
bemotande av dem, subvariabeln oppenhet som mer betydelsefull.

Upplevelse
bemotande
(n=66)

Oppenhet 0 1 Av ingen betydelse

(n=65) 0 2 Av liten betydelse

o 3 Av stor betydelse

Bekraftelse
(n=66)

@ 4 Av allra storsta betydelse

Variabel och subvariabler

Samverkan
(n=66)

0% 25% 50% 75% 100%

Svarsprofil (Md, Q; and Q)

Figur 3. Svarsprofil avseende variabeln ”upplevelse av bemétande” och tillhorande subvariab-

ler (Md, Q1 och Q;3). Morkare markering indikerar hogre grad av instimmande.

I variabeln och samtliga subvariabler framkom en lig 6verensstimmelse
mellan deltagarnas skattning av hur de faktiskt upplevt vardpersonalens
bemotande och hur betydelsefullt det var for dem, PA varierade mellan
27% till 31%. En statiskt signifikant (p< 0,001) hogre andel deltagare
skattade pastdenden hur betydelsefullt det var for dem hogre dan deras fak-
tiska upplevelse av bemotandet.

Vid analys av 6ppna fragor framkom resultat som tyder pa att deltagar-
na betraktade de subvariabler som ingar i FIAQ som viktiga aspekter i
vardpersonalens bemotande, det vill siga oppenhet, bekraftelse och sam-
verkan. I andra steget av analysen, induktiv analys, framkom kontinuitet
som vytterligare en aspekt, vilket relaterades till kontinuitet i tid, person och
innehall.

Studie IV: Att vara syskon till person med psykossjukdom
Att vara syskon till person med psykossjukdom genererade foljande 6ver-
gripande tema: En ensam livsresa kantad med kamp. En kamp praglad av
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att hantera existentiella tankar relaterat till eget liv likval som syskonets,
tvetydighet i att bemoéta syskonet och engagemang i syskonets dagliga liv,
samt olikartad instillning till syskonet an forialdrarna och forvintningar dan
vardpersonal om deras delaktighet i virden. En kamp mellan viljan att
stodja syskonet och samtidigt forhalla sig till egna virderingar och sjalv-
standighet. En kamp dir informanterna i stor utstrickning var ensamma,
savil faktiskt som kanslomaissigt. Situationen hade forandrats for flera,
vilket metaforiskt tolkades som en resa. En resa i hur det varit och hur det
var, dar flera vid tidpunkten for intervjun var mer tillfreds med situationen.
En resa som hade stod i att syskonet dterhamtat sig och att informanterna
hade inhdmtat kunskap om syskonets sjukdom; genom att lisa om den och
medverkan i stodgruppen. Gruppens betydelse relaterades framforallt till
att f& kunskap om sjukdomen och att inte kdnna sig ensam. Temat tolka-
des utifran tre kategorier.

Std infor existentiella tankar. Existentiella tankar relaterat till livet; for-
sok att anpassa sig till syskonet och dennes liv, att vara ensam i sin situa-
tion; faktiskt och kidnslomassigt, att soka orsak till och ridsla for sjukdo-
men; att sjalv eller ens barn skulle drabbas, och sorg 6ver att ha mist ett
syskon sdsom han eller hon tidigare varit. Situationen hade forindrats for
flera informanter; de anpassade sig i mindre omfattning och hade upptickt
att de inte var ensamma i sin situation.

Std infor tvetydighet i bemotande och engagemang. Tvetydighet i bemo-
tande av syskonet; osikerhet i bemétande av syskonets upplevelsevirld
med konflikt mellan kidnsla och logik. Tvetydighet i engagemang i sysko-
nets dagliga liv; syskonet hade behov av informanterna som ville vara en-
gagerade, vilket kunde bli en livsuppgift som tog tid och som innebar risk
att ta Over ansvar. Situationen hade forandrats for flera informanter; sys-
konet hade aterhamtat sig, informanterna hade blivit lugnare och kunde
hantera situationen och ndgra var mindre engagerade.

Std infor olikartade instdllningar och forvantningar. Olikartad install-
ning dn fordldrarna till syskonet och dennes situation; svarigheter med
hansyn till foraldrarna, med risk att pdverka kontakten och att stodja dem.
Olikartad forvantan dn vardpersonal om delaktighet i varden. Flera infor-
manter ville vara delaktiga i vdrden, de ansdg att de hade nigot att tillfora.
Forviantningar som i flera fall hindrats pa grund av vardpersonalens bemo-
tande; de upplevde sig avvisade, utestingda och ensamma, vilket ledde till
att de kiande sig nedtryckta och maktlosa. Informanterna hade ocksé erfa-
renheter av positivt bemotande; att fa information, fortroende och bekraf-
telse, vilket gjorde dem tryggare i bemotandet av syskonet. Medverkan i
stodgruppen hade haft betydelse i motet med varden.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Urval

Urvalet av deltagare i studie II och III syftade till ge studierna ett brett geo-
grafiskt perspektiv och na en bred variation av erfarenheter. Avsikten var
inte att beskriva erfarenheter vid enstaka psykiatriska verksamheter.

For att nd deltagare i ett brett geografiskt omrdde bedomdes rekrytering
av medlemmar via Schizofreniforbundet som lampligt. Forbundet har loka-
la foreningar runt om i landet. En nackdel med urvalet var att det genom-
fordes indirekt genom en organisation dd det var okidnt hur ménga med-
lemmar som uppfyllde inklusionskriterierna. Fordelen med urvalsmetoden
var att den ger en okad generaliserbarhet till att gilla medlemmar som
tillhor organisationen och som uppfyllde inklusionskriterirna. En annan
konsekvens av urvalet var att den demografiska sammansittningen inte var
kand i forvdag. Majoriteten av deltagare var foridldrar, kvinnor, med svensk
hiarkomst och vars familjemedlem hade haft en mangarig vardtid.

Resultaten baserades pa besvarade frigeformulir fran 38 (61%) av 62
lokala foreningar inom Schizofreniférbundet. Vilket innebar en bred sprid-
ning frdn méanga platser i Sverige, bdde storstadsomraden och mindre orter.

Urvalet medfor begransningar av studiernas generaliserbarhet till andra
grupper. Resultaten dr dock av stort intresse for att beskriva medverkande
deltagares erfarenheter ur ett brett geografiskt perspektiv. Det dr ocksd av
intresse vid jamforelse med annan forskning och for vidare forskning inom
omradet.

Frageformularet FIAQ

Utveckling

Innan utveckling av ett frigeformulidr paborjas dr det viktigt att undersoka
om anvindbara formulir redan existerar (DeVellis, 2003; Streiner &
Norman, 2008). En noggrann genomgéng genomfordes.

Nir det giller upplevelse av bemétande fanns reliabilitets- och validi-
tetsutvarderade frageformuldr anpassade till psykiatrisk vird som delvis
innefattade de aspekter som avsdgs. Nar det giller kdnsla av utanforskap
fanns ocksad utvirderade frageformular ur ett sociologiskt perspektiv. D3
inget formulir identifierats som specifikt avsig de aspekter eller den kon-
text som studierna planerades for beslutades att konstruera ett nytt frage-
formular.
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Ett viktigt forsta steg i processen ar att definiera begrepp vilka skall rela-
teras till relevant teori (DeVellis, 2003; Spector, 1992). Teorin skall ocksd
provas empiriskt, exempelvis via tidigare forskningsresultat (Streiner &
Norman, 2008). Noggrannhet skall ocksd iakttas da begrepp overfors fran
en kontext till en annat (Mishel, 1998).

Ingen teori som specifikt avsag studiernas kontext identifierades, det vill
saga psykiatrisk vard. Varfor definition av begrepp baserades pa tva teore-
tiska referensramar i andra kontexter. Dessa bedomdes efter modifiering
relevanta dd de kunde relateras till tidigare forskning inom psykiatrisk
vard. Frigan om begreppens relevans diskuterades ocksd i samband med
utvirdering av innehdllsvaliditet, dar personer med ldng yrkeserfarenhet
inom psykiatrisk vard deltog. I efterhand indikerar dven resultat i studie IV
och i senare studier begreppens relevans. Vid avhandlingens planering
overvigdes kvalitativa studier specifikt for fragestillningar som FIAQ av-
sag att undersoka. Studier som eventuellt bidragit till ytterligare fordjupad
kunskap och andra begrepp skulle kunna identifierats.

Validitet

Utvirdering av innehdllsvaliditet genomfordes i grupp med personer som
var vil insatta i valda teoretiska utgdngspunkter (DeVellis, 2003). Det
framkom virdefulla synpunkter som styrker innehaéllet, avseende pastden-
denas overensstimmelse med definierade begrepp, pastienden som inte
hade inkluderats och péstiendenas tydlighet. Enligt Streiner och Norman
(2008) betraktar vissa teoretiker inte innehdllsvaliditet som en aspekt av
validitet da det bara dr innehéllet som bedoms, det innefattar inte empirisk
provning med statistiska berikningar. Sidana berikningar genomfordes i
studie II.

Att involvera presumtiva deltagare tidigt i utvirderingen bedomdes som
mycket virdefullt. Bide avseende betydelsen av planerade studier men
ocksa for att utvirdera hur pastienden uppfattades. I gruppintervjun foku-
serades pd pastdenden som deltagarna prioriterade som svarforsteliga och
som inte var relevanta utifrdn deras erfarenheter. Men dven andra pastden-
den diskuterades, exempelvis pdstidenden deltagarna tydligt kinde igen.
Aven om det bara var en gruppintervju sa framkom virdefulla synpunkter
for att bedoma péstdendenas relevans ur presumtiva deltagares perspektiv.

Det hade varit viardefullt att komplettera gruppintervjun med individuel-
la intervjuer dir hela svarsprocessen utvirderas, exempelvis enligt ”thinka-
loud- metoden” som beskrivits av Sudman et al. (1996). Nagot som med
fordel kan genomforas vid framtida anvandning av fradgeformularet.

Vid analys av seminarierna och gruppintervjun gjordes en sammantagen
bedomning i forskargruppen utifran syften och fragestillningar. Synpunk-
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terna bedomdes ha hog relevans och kvalitet, vilket medforde att ett antal
pastienden exkluderades och omformulerades.

En ytterligare aspekt av validitet som utvirderades i studie IT var FIAQ:s
formaga att urskilja skillnader i variabler mellan olika grupper, det vill
saga formuldrets diskriminerande formdaga (Svensson, 1993; Streiner &
Norman, 2008). Det var litet underlag for vissa undergrupper. Analyserna
visade skillnader i svar mellan vissa grupper, exempelvis i vilken omfatt-
ning deltagarna var nojda eller inte med kontakten de hade med vardper-
sonalen i forhallande till hur de upplevde bemotandet och kinsla av utan-
forskap. Detta bedomdes som att formularet har en diskriminerande for-
maga och vid ett storre underlag kan antas att detta blir tydligare.

Reliabilitet

Vid utvirdering av reliabilitet valdes test-retest design. Denna metod forut-
sitter att variablerna som ska maitas (i denna studie upplevelse av bemo-
tande och kinsla av utanforskap) dr stabila 6ver matintervallet. Mitinter-
vallet bestamdes till en vecka. Med det tidsintervallet bedomdes ocksa att
minneseffekter inte skulle inverka p4 resultatet. A andra sidan kan det vid
forsta skattningstillfallet vackas funderingar hos deltagaren 6ver innehallet
i pastdendena, vilket kan paverka skattningen vid andra tillfillet.

Vid en kvalitetssikring ar det viktigt att analysera orsakerna till en ob-
serverad oenighet i bedomningarna mellan undersokningstillfallena. Vid
analys valdes en statistisk metod som utvecklats speciellt for parade ordna-
de kategoridata (Svensson,1993). Metoden ger mojlighet att dven vid sma
datamaterial identifiera grad av systematisk oenighet separat fran individu-
ella variationer. Det innebar att metoden identifierar eventuell forekomst
av systematiska minneseffekter och/eller andra systematiska forandringar
over tid. Att metoden moijliggjorde analys av bade systematisk- och indivi-
duell oenighet visade att analysen var vardefull for utveckling av fragefor-
muliret, dd pastdenden exkluderades pigrund av bada dessa aspekter.

En sammanfattande bedémning av FIAQ:s anvindbarhet i avhandlingen
ar att konstruktionen har en sdvil teoretisk som empirisk forankring och
pastdenden var valida och reliabla avseende malgruppen. Vid framtida
anvindning bor kontinuitet utvecklas som ytterligare en dimension. Kvali-
tetsbegreppen validitet och reliabilitet dr studiespecifika matt vilket skall
beaktas vid revideringar av frageformuladret och vid nya studier.

Statistiska analyser

Bedomningar med FIAQ ger ordnade kategoridata, vilket beaktades vid val
av statistiska metoder for beskrivning och analys. Ordnade kategoridata
har en ordningsstruktur men saknar information om standardiserad storlek
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och lika avstind mellan svarskategorierna. Denna avsaknad av matematis-
ka egenskaper medfor restriktioner vid val av statistiska metoder, som
begrinsas till rangbaserad statistik.

Det ir inte ovanligt inom vardforskning att ordnade kategoridata be-
skrivs med medelvardesansats och analyseras utifrin parametriska statis-
tiska metoder (se exempelvis Jakobsson, 2004). I denna avhandling beslu-
tades att utgd fran medianansats och icke-parametriska statistiska metoder
d4 datanivin inte medgav annat (Siegel & Castellan, 1988; Altman, 1991;
Svensson, 2001a).

FIAQ ir ett mangdimensionellt frageformuldr vilket mojliggor beskriv-
ning av data pd olika nivder. Medianen for varje pastdende bestimdes och
beskriver medianprofilen inom respektive dimension. Medianen for varje
dimension beriknades utifrdn medianprofilen. Det dr en metod som forut-
satter manuell berakning for att faststilla dessa nivaer till skillnad frén att
anvinda medelvardesberdkning dar statistikprogram enkelt beraknar me-
delvirden for olika dimensioner. Aven om metoden som anvints kan vara
tidskrdvande dr det min erfarenhet att den ger en ingdende forstielse for
insamlade data och dessutom omsitts inte data till andra matt 4n de som
besvarats.

Kvalitativ data

Fokusgruppsintervjuer

Data insamlades i studie IV via fokusgruppsintervjuer. Valet av denna me-
tod bedomdes lamplig dd informanterna hade gemensamma erfarenheter
(Krueger & Casey, 2009). Det dr ocksd en metod som anvints for att in-
himta erfarenheter vid utveckling av olika insatser (Morgan, 1997). Det
huvudsakliga motivet var att deltagarna skulle £ mojlighet att utbyta erfa-
renheter vilket kan utveckla tankar och ge mer genomtinkta svar, det vill
saga interaktionen kan ge férdjupning med olika perspektiv pa forsknings-
fragorna (Morgan, 1997).

En friga som beaktades var om det var en fordel eller nackdel att fokus-
gruppens deltagare kinde varandra sedan tidigare, de hade deltagit i sam-
ma syskongrupp. Det bedomdes som en fordel da en uppriktig atmosfir
och dialog snabbt kom till stind. Aven om deltagarna hade olika uppfatt-
ningar i vissa avseenden uttrycktes en tydlig acceptans. Informanterna
kinde inte moderatorerna sedan tidigare, vilket bedomdes ge trygghet i att
Oppet uttrycka dsikter om syskongruppens betydelse.

Grupperna var sma (3-4 personer). Rekommendationer finns att det
skall vara cirka 5 till 10 personer i en fokusgrupp. Enligt Morgan (1997) dr
gruppens storlek avhingigt deltagarnas intresse for fradgan samt vilken
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respekt deltagarna har for varandra, och en mindre grupp ger mer tid till
varje deltagare. Informanterna i fokusgrupperna var mycket engagerade
och lyssnande, varfor gruppernas storlek bedomdes som tillrackligt stor
och alla hade mojlighet att komma till tals.

Vissa begransningar kan finnas i resultatet dd intervjun genomfordes i
grupp. Individuella intervjuer kan ha lett till mer djupgdende kunskap om
vissa kinsliga aspeter, exempelvis existentiella frigor. Syftet med studien
hade inte det specifika syftet vilket inte foranledde ytterligare intervjuer.

Fokusgruppsintervjuerna kan ses som ett komplement till uppfoljningen
som genomfordes via frigeformulir i samband med att stodgrupperna
avslutades ett ar tidigare. Fokusgrupperna gav fordjupad kunskap om vil-
ken betydelse medverkan i stodgruppen hade haft i forhallande till delta-
garnas situation.

Kvalitativ innehallsanalys

Bade i studie IIT och IV vigleddes analysen av den process som beskrivits
av Elo och Kygnis (2008). En process som innefattar bdde en deduktiv och
en induktiv analysprocess. I studie III var den sirskilt anviandbar d& data
analyserades bidde deduktivt och induktivt. Men dven i Studie IV var den
en vigledning att induktivt och oppet utforska ett omrade dir det fanns
begrinsat med tidigare forskning.

Analysen i studie IIT innefattade manifest innehall. Datainsamlingsmeto-
den bedomdes ge sidana begrinsningar, det var skrivna svar pd Oppna
fragor vilket inte mojliggjorde ytterligare fordjupning av fragestillningar-
na, nidgot som kan medfora begrinsningar i resultatet. Intervjuer skulle
eventuellt ha lett till ytterligare fordjupning av innehillet.

Analysen i studie IV ledde till bide en manifest och latent innehédllsana-
lys. Elo och Kygnis (2008) anvidnder inte begreppet tema, vilket i studie IV
avsdg latent beskrivning av data medan kategorierna avsidg den manifesta
nivin (Graneheim & Lundman, 2004). Tolkningen avsdg dterkommande
innehdll i kategorierna, vilka metaforiskt beskrevs med ord som: kamp,
ensamhet och resa. Tolkning av data gjordes med stor forsiktighet och efter
grundliga overviaganden. Enligt flera forfattare dr ingen analys helt fri frdn
tolkning (Graneheim & Lundman, 2004).

For att sikerstilla trovirdigheten av analysen i studie III och IV fordes
diskussioner i forskargruppen genom hela analysprocessen. I studie IV
diskuterades dven analysen i forskningsseminarier med deltagare som hade
erfarenhet av psykiatrisk vird och/eller kvalitativ innehallsanalys. Slutligen
laste tva personer i forskargruppen de transkriberade intervjuerna i syfte
att identifiera eventuella motsigelser i forhillande till genererade kategori-
er och tema. Ingen analys ger ett enhetligt svar pa forskningsfrigan. Det
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bedomdes att utifrdn den analys som genomforts och de atgarder som vid-
tagits for att sikerstilla slutsatsernas trovirdighet ger en bild av innehallet
som forskningsfrigorna baserades pa.

En vikig aspekt att beakta vid analysen ar min forforstaelse. Med mang-
arig erfarenhet av arbete inom psykiatrisk vard och efter manga méten
med narstdende i olika situationer har jag en forforstdelse som jag sokt
beakta och tydliggora for mig sjilv. Jag har efterstravat att sitta min egen
forforstielse i parantes genom egna reflektioner men ocksé i diskussioner i
forskargruppen. Det har varit en modosam process for att den inte skall
inverka pd analysen pa ett okontrollerat sitt och darmed paverka slutsatser
som drogs. A andra sidan, kan mina erfarenheter vara av betydelse for att
forstd det sammanhang dir studierna genomforts, men forutsitter att min
forforstaelse kontrolleras.

Resultatdiskussion

Avhandlingens resultat diskuteras utifrdn tre perspektiv: Att vara syskon
och stodja ett syskon med psykossjukdom, familjemedlemmars mote med
vardare och varden, samt virdaren som vardar en patient i relation till
dennes familjemedlem. Dessa perspektiv speglas till viss del i juridiska
aspekter samt i forhallande till ndgra teoribildningar.

Att vara syskon och stddja ett syskon med psykossjukdom

Resultaten i studie IV overensstimmer i médnga avseenden med tidigare
studier om erfarenheter av att vara syskon till person med psykossjukdom.
Kanslor av skuld, sorg, oro, ridsla och osikerhet kan vackas hos syskonet,
samtidigt som starka kinslomaissiga band finns mellan syskonen, med en
vilja att engagera sig och stodja den sjuke (Barnable et al., 2006; Sin et al.,
2008; Stilberg et al., 2004).

Det fanns en vilja hos deltagarna i studie IV att stodja sitt syskon men
ocksd en kamp att samtidigt forhalla sig till egna virderingar och sin sjalv-
standighet. I detta kdnde de sig manga ginger kidnslomassigt ensamma, att
vara den som tog ansvar men ocksd en ensamhet i forhallande till omgiv-
ningen, att inte beritta fér andra med risk for stigmatisering. Aven i motet
med varden kunde kinslan av ensamhet forstirkas, dd de bemotts avvisan-
de. Ensamheten som tydligt uttrycktes i betydelsen av stodgruppen, kanske
det viktigaste med gruppen var att inte kdnna sig sd ensam genom att mota
andra i liknande situation. Att vara ensam i sitt engagemang och inte ha
ndgon att dela situationen med har beskrivits leda till en 6kad belastning
(Weimand el al., 2010).

Aven den kunskap som de fick i stodgruppen var av betydelse, bade i
forhdllande till sitt syskon, och sig sjalva men ocksd i motet med varden

52 | MATS EWERTZON Familjemedlem till person med psykossjukdom



(IV). Det var dock inte alla som upplevde att stodgruppen hade varit ett
stod till fordndring. Det kanske kan ses mot bakgrund av att grupperna
endast omfattade fyra till sex traffar. Dartill befann sig deras syskon i olika
faser av sjukdomen och med olika behandlingsinsatser fran vardgivaren,
ndgra hade ocksd dterhamtat sig.

For en person med en psykossjukdom kan det sociala nitverket forsam-
ras och familjen kan vara den frimsta stodjande kontakten (Bengtsson
Tops & Hansson, 2001), som kan vara av betydelse for personens dter-
himtning (Davidson et al., 2005; Topor et al., 2006). Att vara syskon ar
ofta en relation med langvarig kontakt genom dren, det kanske finns for-
vantningar fran sig sjilv men ocksd frin omgivningen att vara den som
skall vara engagerad under lingre perioder. Men dven om viljan finns, att
vara engagerad s3 kan det ocksd vickas tankar om att det kan bli en livs-
uppgift och med risk att ta 6ver ansvar (IV).

Resultatet av studie IV indikerar vikten av att syskon som engagerar sig i
sitt sjuka syskons situation kan ha behov av samverkan med védrden, men
ocksa behov av kunskap och erfarenhetsutbyte med andra i liknande situa-
tion. Men syskon har manga ganger kint sig ensamma och bortglémda.

Familjemedlemmars mdte med vardare och varden

Resultaten visade att ett bemotande som kiannetecknas av oppenhet, be-
kriftelse och samverkan var betydelsefullt, vilket dock i méanga fall inte
overensstimde med det bemotande som deltagarna upplevde att de fatt (II1;
V).

I ett 6ppet bemotande dr det viktigt att vardpersonalen agerar pd sa sitt
att det overensstimmer med de behov som den enskilde har. Genom ett
vardvetenskapligt perspektiv kan bemotandet forstds som att vardandet
har sin utgangspunkt i forstdelse for hur den enskilda personen upplever
sin tillvaro, det vill sdga hur personen erfar sin livsvarld (Dahlberg & Se-
gesten, 2010). Vardandet sker i ett sammanhang utifrdn patientens livs-
virld, men dir medvirlden eller patientens sociala virld, vilket bland annat
kan innefatta nirstiende dr en del och dir deras perspektiv inkluderas.

Detta innebdr oppenhet i motet med patienten men ocksd i motet med
dennes nirstdende, och att dari vara foljsam och se varje situation som
unik och dir den enskildes behov beaktas. Med en sddan ansats kan tankas
att deltagarna i studie III och IV hade upplevt ett bemétande som i hogre
omfattning overensstamt med det som de ansag som betydelsefullt.

I en norsk studie framkom att bdde vardpersonal och anhoriga ansag att
forutsattningar for att anhoriga pd badsta sitt skulle vara involverade i
aterhimtningen av den sjuke, var att bemétandet kdnnetecknades av att
vardpersonalen var vinlig och 6ppensinnad, och gav stéd och rad i forhal-
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lande till anhorigas behov, men att de ocksa delgav information och var
hoppingivande (Nordby et al., 2010). Detta skulle kunna ses som ett ex-
empel pad dir vardpersonalens 6ppenhet infor anhorigas behov ocksa kan
vara av betydelse for patienten.

Att familjemedlemmar har kontakt med vardpersonal tillsammans med
patienten kan vara av betydelse for att frimja Oppenhet och samverkan
med vérden (II). Erfarenheter som visat sig kan leda till trygghet for alla
berorda parter (Pippo & Aaltonen, 2008). Vilket skulle kunna indikera
vikten av utveckling till ett familjecentrerat perspektiv i varden.

Begreppet utanforskap har en negativ klang. Att std utanfor en situation
behover i sig inte vara negativt, det kan vara beroende av vilken situation
som avses. For familjemedlemmar som kanske under langa perioder tagit
ett omfattande ansvar, och sedan nidr varden pa ett betryggande sitt tagit
Over ansvaret kan det kanske vara en trygghet att under en tid f3 vara
utanfor. Men utanforskap kan ocksd ses som ndgot negativt. En studie av
Syrén (2010) visade att nirstdende ville vara inforstddda i vad som hinde i
varden, men upplevde sig i manga avseenden vara exkluderade och ute-
staingda fran mojligheten att vara till hjalp. Sdsom utanforskap definierades
i avhandlingen innebar utanférskap nagot som var negativt (I, II). Detta
framkom ocksa i studie II. Deltagare som var missnojda med kontakten de
hade med varden kiande i hogre omfattning utanforskap.

Enligt Seeman (1972) ar individens forvantningar relaterade till kanslan
av utanforskap. Resultaten i studierna kan tolkas som att det fanns en
diskrepans mellan vad familjemedlemmarna forvintade sig i métet med
varden och den situation de sedan motte (II, III, IV). Som familjemedlem
kan jag forvanta mig att vara en resurs och vara delaktig i professionell
vard, vilket kan forstds i forhéllande till det ansvar som manga har i var-
dagen. Men det kan ocksd vara en forvantan som samhallet har och vilket
aven kan tas for givet. Att det tas for givet att de nirmaste tar ansvar men
att de sedan i kontakten med varden inte riknas med, kan innebira en
ytterligare anstrangning, som skulle kunna innebira ett lidande.

Begrepp vérdlidande har uppmarksammats och beskrivs som ett lidande
som uppstdr pd grund av omedvetna handlingar, bristande reflektion eller
kunskap (Dahlberg, 2002). I Dahlbergs (2002) studie bland patienter, inom
savil somatisk som psykiatrisk vard, framkom att vardlidande var foérenat
med att vara dsidosatt och maktlgs. Detta 6verensstimmer med hur utan-
forskap definierades i utveckling av frageformularet FIAQ (I).

Vardlidande har ocksd av Nystrom (2003) beskrivits i forhéllande till
narstdende, vilket i avhandlingen dven skulle kunna ses i forhallande till
deltagare som upplevt utanforskap(Il) eller ett bemotande som inte Over-
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ensstimde med deras forvantningar i motet med varden (III, TV). Begrep-
pets betydelse i detta sammanhang torde vara av vikt att utveckla.

Vardare som vardar en patient i relation till dennes familjemedlem
Deltagarna kiande i ménga fall utanforskap gentemot varden vilket delvis
kan forklaras av forhallandet till hur de upplevde vardpersonalens bemo-
tande (II, IV). Det finns dock andra aspekter som avhandlingen inte tydligt
ger svar pa.

Patienter kan ha olika instdllningar till familjens medverkan i virden
(Murray-Swank et al., 2007). Exempelvis att patienten upplever att famil-
jen inte forstdr deras problem (Rose et al., 2004). Eller att patienten har en
ambivalent instillning till familjens medverkan, 4 ena sidan kan deras
medverkan ge okad forstdelse av problemen men 4 andra kan det vara
belastande for dem (Pippo & Aaltonen, 2004).

Att beakta patientens vilja och integritet dr centralt i vardetiken. D3 pa-
tienten motsatter sig familjens medverkan eller att information inte far
limnas till familjen kan komplicerade situationer uppsta, bade for personal
och familj. Tystnadsplikt anges ofta som hinder for samverkan mellan
vardpersonal och familj, vilket dven relaterats till kidnslor av overgivenhet
och maktléshet hos familjemedlemmar (Nicholls & Prenice, 2009). Aven i
studie IV framkom att vardpersonalens tystnadsplikt kunde vara ett hinder
for samverkan, men ocksa att den hanterades pa sddant sitt att det inte
inverkade pa samarbetet. Denna mycket komplexa fraga om hur vardper-
sonal forhaller sig till tystnadsplikten och hur den kan tinkas inverka pa
hur familjemedlemmar upplever bemotandet och eventuell kinsla av utan-
forskap torde vara av vikt for vidare forskning.

Inom den psykiatriska virden forekommer ocksa tvangsvard, som regle-
ras av lagar med inskrdnkningar for patienten, vilket kan tdnkas inverka pa
kontakten med familjen. Narstdendes medverkan omnidmns i lagen om
psykiatrisk tvangsvard (LPT) (SFS 1991:1128) och lagen om rittspsykiat-
risk vard (LRV) (SFS 1991:1129) i samband med vardplanering; ”sa lingt
mojligt skall planen upprittas i samrdd med patienten. Om det inte ar
olampligt skall det ocksa ske i samrdd med dennes narstiende” (§16 LPT).
Detta medfor att lagen bade stodjer medverkan men ocksa sétter begrans-
ningar nir det anses ”olimpligt”. En fraga som uppstar ar huruvida lagens
tillimpning inverkade pad deltagare vars familjemedlem tvingsvardats, de
kinde i hogre grad utanforskap dn de som inte hade sddan erfarenhet (II).

Personalens utbildningsbakgrund har rimligtvis betydelse for vilken in-
stillning de har till familjemedlemmars medverkan i psykiatrisk vard. I
vilken omfattning utbildningen i Sverige omfattar familjefokuserat perspek-
tiv ar ett omrdde som behover uppmirksammas och belysas. Att inte bli
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forberedd pd ett forhallningssatt diar familjen ses som en resurs och sam-
verkansparter skulle kunna innebira att den nyutexaminerade i ligre om-
fattning har ett sddant synsitt (se exempelvis Benzein et al., 2008).

Att vardpersonal inom psykiatrisk vdrd dr medvetna om familjemed-
lemmars behov av delaktighet i varden ger flera studier underlag till (se
exempelvis Nordby et al., 2010), men att det ocksa finns organisatoriskt
stod och lokala riktlinjer for ett sddant perspektiv kan vara av betydelse
(Lakeman, 2008b). Bland sjukskoterskor har det visat sig att familjens
delaktighet inom akutpsykiatrisk vdrd var beroende av enstaka sjuksko-
terskors intresse och insikt snarare dn att de fanns generell policy inom
klinikerna (Blomqvist & Ziegert, 2011).

Sedan tidpunkten for genomforandet av studierna i denna avhandling
har det tillkommit paragrafer som omniamner nirstiende vid samordnade
insatser mellan socialtjanst och hilso- och sjukvard (SFS, 1982:73, § 3f;
SFS, 2001:453, 1 kap. §7). Aven socialtjinstens skyldighet att erbjuda stod
till nirstiende som vardar en person har tillkommit (SFS 2001;453, 5
kap.§10). En friga som kan stillas 4r om tilliggen i lagtexten och imple-
mentering av nationella riktlinjer for psykosocialinsatser till personer med
schizofreni eller schizofreniliknande tillstind (Socialstyrelsen, 2011) kom-
mer att forandra familjemedlemmars upplevelse av bemotande och kanslor
av utanforskap till varden.

Kliniska implikationer

Den psykiatriska vdrden har under de senaste decennierna alltmer upp-
mirksammat nirstdendes situation. Samarbete med nirstiende och att
betrakta dem som en resurs har alltmer betonats. For att vidareutveckla
dessa intentioner i klinisk verksamhet indikerar resultaten vikten av upp-
marksamhet och 6ppenhet infor nirstiendes behov. Bemotande som op-
penhet, bekriftelse och samverkan betraktades av deltagarna i denna av-
handling som betydelsefullt. Dessa begrepp kan vara underlag till diskus-
sion om hur de kan omsittas i klinisk verksamhet. Detta skulle kunna leda
till att narstdendes individuella behov beaktades. Anvindning av fragefor-
muldret FIAQ kan ocksé vara av virde att anvinda i kliniskt forbattrings-
arbete for att identifiera nirstiendes erfarenheter av bemotande och even-
tuell kinsla av utanférskap gentemot varden. Aven utveckling av stodinsat-
ser riktat till malgrupper av nirstdende, som exempelvis syskon, kan vara
av betydelse.

Vidare forskning

Resultatet av denna avhandling visar pd behovet av ytterligare forskning
inom omrdadet. Dels for att utveckla modeller som stodjer narstdendes indi-
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viduella behov da de ar involverade i vdrden. P4 grund av urvalet och det
begrdnsade antalet deltagare i studierna ar 6verforbarheten till andra grup-
per begriansat, vilket medfor behovet av ytterligare forskning omfattande
andra malgrupper av nirstidende.
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KONKLUSION

- Frageformuldret FIAQ:s bedomdes som anvindbart i avhandling-
en, konstruktionen har en savil teoretisk som empirisk forankring
och pastdendena var valida och reliabla avseende malgruppen. Vid
framtida anviandning bor kontinuitet utvecklas som ytterligare en
dimension.

- Den statistiska analysen av deltagarnas skattning gav stod for ett
teoretiskt samband mellan deras upplevelse av bemotande och
kinsla av utanforskap till varden.

- De teoretiska utgdngspunkter som ligger till grund for utveckling
av frageformuliret FIAQ svarade vil mot vad deltagarna betrakta-
de som betydelsefullt bemétande.

- Resultaten visade att deltagarna i manga fall upplevde att vardper-
sonalens bemotande inte kdnnetecknades av oppenhet, bekraftelse
och samverkan. Samtidigt hade deltagarna i manga fall en kinsla
av att vara maktlosa och socialt isolerade i forhallande till varden.

- Resultaten visade den komplexa situation det kan innebdra att

vara syskont till person med psykossjukdom. Deltagande i en
stodgrupp skulle kunna vara vardefullt.
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SUMMARY IN ENGLISH

Background: There has been an increasing awareness in recent decades
within psychiatric services of the importance of collaboration with family
members in the care and treatment of seriously mentally ill persons. Family
members are often an important source of support for the affected person
in the recovery process. Current research indicates, however, that family
members often want to be involved, yet experience not being provided with
important information, not being invited to participate in the planning of
care, and that the healthcare professionals show a lack of interest in their
experiences. Research also indicates a connection between the family
members’ experience of the approach of the healthcare professionals and
their feelings of alienation regarding the professional care of the affected
person. There is, however, only limited research in the area. Siblings are
also family members and their relationship to the affected person can have
lifelong importance. How siblings of persons with a psychotic illness expe-
rience their situation and what supporting measures can imply for them
has been investigated only to a limited extent. In order to develop the sup-
port given to family members, it is important to further develop knowledge
of their situation, with particular focus on the importance of approach and
possible feelings of alienation.

Aim: The overall aim of the thesis was to develop knowledge of the situa-
tion of family members of persons with psychotic illness, with a particular
focus on their experience of the approach of the healthcare professionals
and of their feelings of alienation regarding the care that their family mem-
ber was receiving within psychiatric services. The specific aims for the re-
spective sub-studies were:

I.  To develop a questionnaire that enables investigations to be made
of the family members’ experiences of the healthcare professionals’
approach and their feelings of alienation regarding the care that
their family member was receiving within psychiatric services.

II.  To investigate for a geographically non-restricted group of family
members; (1) their experience of the healthcare professionals’ ap-
proach; (2) their feelings of alienation from the provision of pro-
fessional care; and (3) the level of association between these varia-
bles. An additional aim was (4) to evaluate the discriminative abil-
ity of the Family Involvement and Alienation Questionnaire
(FIAQ) with regards to subgroups.

II.  To investigate for a geographically non-restricted group of family
members; (1) the level of importance the participants ascribed to
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the psychiatric healthcare professionals’ approach towards them;
(2) the level of agreement between their experiences and what they
consider as important; and (3) aspects that the participants consid-
er as important in their contact with professionals.

IV.  To explore how persons who is a sibling of an individual with a
psychotic illness, and who have participated in a support group for
siblings, experience their situation as a sibling.

Method: In study I, the FIAQ questionnaire was developed in four stages.
(1) Concepts were defined with the support of two theoretical frameworks;
concepts relating to experience of approach were defined as openness, con-
firmation and cooperation, and concepts relating to feelings of alienation
were defined as powerlessness, meaninglessness and social isolation. (2)
The concepts were operationalized as 46 statements with four response
categories. (3) The validity was evaluated by content validity and validity
based on the response process. (4) The reliability was evaluated by a test-
retest design and analyzed by non-parametric statistical methods.

In studies II and III, data were collected via the FIAQ questionnaire that
had been developed in study I. In these studies, 70 persons participated
from 38 locations in Sweden. The participants were members of
Schizofreniférbundet, a national organization that organizes people with
schizophrenia or other related psychotic illnesses, their relatives and other
interested persons. The participants were 18 years of age or older, and they
were parents, siblings or children of persons with a psychotic illness who
had been in contact with psychiatric care services during the preceding six
months. Quantitative data was described with median values and analyzed
by non-parametric statistical methods. In study III, qualitative data, an-
swers to open questions, were analyzed by qualitative content analysis.

In study IV, 13 persons participated who were siblings of persons with a
psychotic illness and who had participated in a support group for siblings.
The data were collected via four focus group interviews and analyzed by
qualitative content analysis.

Results: The evaluation of validity in study I resulted in the number of
statements being reduced from 46 to 41. The evaluation of reliability re-
sulted in the number of statements being reduced from 41 to 28. The con-
cept of meaninglessness was excluded, as most of the statements relating to
this concept had low test-retest reliability. Study I resulted in the construc-
tion of the FIAQ questionnaire, which comprised 28 statements; 15 state-
ments belonging to the variable experience of approach and 13 statements
belonging to the variable feeling of alienation.
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The results of study II revealed that a majority of the participants expe-
rienced an approach from the healthcare professionals that was not at all,
or to a low extent, characterized by confirmation (61%) and cooperation
(58%). However, a majority experienced an approach that was character-
ized partly or wholly by openness (54%). It was also found that a majority
of the participants had felt partly or wholly powerless (52%) and socially
isolated (59%) regarding the care that their family member was receiving
within psychiatric services. A weak but significant relationship was found
between experience of approach and feeling of alienation.

In the results of study III, it was found that most of the participants con-
sidered openness, confirmation and cooperation to be important aspects in
the approach of the healthcare professionals. It was also found that there
was a low level of agreement between how important the approach was for
the participants and how they actually experienced the approach. A statis-
tically significant proportion rated the importance of approach higher than
they rated how they actually experienced the approach. The findings of the
qualitative content analyses suggest that the participants consider the three
sub-variables which the FIAQ consists of; openness, confirmation and co-
operation, to be important aspects of the healthcare professionals ap-
proach. It was also found in this analysis that the participants considered
continuity to be an additional important aspect in the professionals’ ap-
proach toward them. Three aspects of continuity became apparent; conti-
nuity in time, individual continuity and continuity in content.

In study IV, the analysis of focus group interviews with persons who
were siblings to an individual with a psychotic illness were interpreted
within an overall theme: a lonely life journey bordered with struggle. The
theme consisted of three categories; (1) facing existential thoughts; related
to the informants own lives as well as those of their affected sibling’s life,
(2) facing ambiguity in approach and engagement; the informants experi-
enced that they were facing ambiguity in approaching the affected sibling
and in their engagement in the sibling’s daily life, and (3) facing disparate
attitudes and expectations; the informants experienced that they had dif-
ferent attitudes than their parents regarding their sibling, and different
expectations than the healthcare professionals regarding their participation
in care. Several informants wanted to participate in the care. However, the
attitude of the healthcare professionals had in several cases hindered them.
This could lead to a feeling of being suppressed and powerless. There were
also positive experiences of approach from the healthcare professionals,
which had made them more confident in dealing with their affected sibling.
The support group in which they had participated had been important to
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the informants for both emotional reasons and for the knowledge that it
had imparted.

Conclusions: First of all, the FIAQ was shown to be a reliable and valid
questionnaire in the exploration of family members’ experience of
healthcare professionals’ approach and feelings of alienation in this thesis.
Secondly, the statistic analysis of the FIAQ gave support for the theoretical
association between the participants’ ratings of experience of approach and
feelings of alienation. Thirdly, the findings of all the studies reveal that the
participants in many cases experienced an approach from healthcare pro-
fessionals that was not characterized by openness, confirmation and coop-
eration, whilst they felt powerless and socially isolated in relation to the
professional care. Finally, the findings demonstrate the complexity of being
a sibling of an individual with a psychotic illness, and participation in a
support group for siblings may be beneficial.

The knowledge gained by this research substantiates the necessity of fur-
ther research that could lead to models of support based on family mem-
bers’ individual and varied needs for involvement in the mental health care
provided. Application of the FIAQ may also be of value in clinical practice
since it can identify at an early stage whether family members are satisfied
or not with the extent of involvement in care.
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BILAGA

Svensk version av frageformularet: Family Involvement and
Alienation Questionnaire

Nedan foljer ndgra pastdenden om hur Du tycker att Du blivit bemoétt av vardpersonalen vid
den enhet Din anhérige haft kontakt med de senaste sex manaderna, samt hur betydelsefullt
bemétandet har varit for Dig. Om Din anhérige haft kontakt med mer in en enhet de senaste
sex manaderna viljer Du den enhet han/hon haft mest kontakt med. Pastdendena avser séle-
des bade hur Du tycker att bemétandet fran virdpersonalen faktiskt varit (A) och hur betydel-
sefullt det som tas upp i pastdendet ar for Dig (B). For varje pastdende finns fyra svarsalterna-
tiv. Formuldret besvaras genom att for varje pastdende kryssa for det svarsalternativ som bast
stimmer Overens med vad Du tycker. Om ndgot av pastdendena kinns svdrt att besvara med
de givna svarsalternativen sd vilj andd det Du tycker passar bist. I slutet av formuliret finns

utrymme att limna kommentarer.

B) Sa har betydelsefullt ar

Jag upplever att (A) Faktisk bedomning

[= ]

et for mig...

...vardpersonalen berittar
for mig hur min anhorige

har det (1)

...vardpersonalen ar upprik-

tiga mot mig i kontakten (2)

...vardpersonalen delar med
sig av det jag behover veta

3)

... vardpersonalen berattar

for mig om det jag anser mig

behova veta om min anhori-

ges vard (4)

... vardpersonalen forklarar

om det ar nagot jag inte
forstar (5)

...vardpersonalen vill att jag

skall delge mina asikter (6)

oo ooooooooooooooaaoa

Stammer precis

Stimmer ganska bra
Stimmer inte sarskilt bra
Stimmer inte alls
Stammer precis

Stammer ganska bra
Stammer inte sarskilt bra
Stammer inte alls
Stammer precis

Stimmer ganska bra
Stammer inte sirskilt bra
Stammer inte alls
Stammer precis

Stammer ganska bra
Stammer inte sirskilt bra
Stammer inte alls
Stammer precis

Stammer ganska bra
Stammer inte sirskilt bra
Stimmer inte alls
Stdmmer precis

Stammer ganska bra
Stammer inte sarskilt bra

Stimmer inte alls

Oofdooofdoooooooooooooooon

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse
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Jag upplever att

.... vardpersonalen tycker
att jag ar en viktig person
(7)

... vardpersonalen "bryr sig

om” hur jag har det (8)

...vardpersonalen ar lyhorda

till mina asikter (9)

...vardpersonalen tar kon-

takt med mig (10)

...jag ges mojlighet att berat-

ta for personalen om det
som varit, exempelvis hur
det var fore min anhorige
insjuknade (11)

...vardpersonalen efterfragar

mina synpunkter (12)

...jag ar delaktig i vad som
hinder kring min anhorige

(13)

...jag ges mojlighet att
beritta for personalen om
hur det varit den senaste
tiden (14)

...jag kan fa kontakt med
vardpersonalen nar jag
behover (15)

(A) Faktisk bedomning

[ Stimmer precis

[J Stimmer ganska bra

[J Stimmer inte sirskilt bra
[ Stimmer inte alls

[ Stimmer precis

[ Stimmer ganska bra
Stammer inte sdrskilt bra
Stammer inte alls
Stammer precis

Staimmer ganska bra
Stimmer inte sirskilt bra
Stimmer inte alls
Stammer precis

Stimmer ganska bra
Stimmer inte sarskilt bra
Stammer inte alls
Stdmmer precis

Stammer ganska bra
Stimmer inte sirskilt bra

Stimmer inte alls

Stammer precis

OO0 Oooooooooooooo

Stammer ganska bra

[ Stammer inte sirskilt bra
Stammer inte alls
Stammer precis

Staimmer ganska bra
Stammer inte sarskilt bra
Stimmer inte alls
Stammer precis

Stammer ganska bra
Stimmer inte sarskilt bra
Stammer inte alls
Stammer precis

Stammer ganska bra

Stammer inte sirskilt bra

ooooooooooooo

Stammer inte alls

(B) Sa har betydelsefullt ar
det for mig...

ODOoodo0ooooooooooooooon

Oooooooooooooooon

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse

Av allra storsta betydelse
Av stor betydelse

Av liten betydelse

Av ingen betydelse
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Nedan foljer ndgra pastienden om vad Du kan kinna infor kontakten med psykiatrisk vard i

samband med Din anhoriges vard. Med vird avses psykiatrisk vird sivil 6ppen- som hel-

dygnsvard. For varje pastdende finns fyra svarsalternativ. Formuliret besvaras genom att for

varje pastdende kryssa for det svarsalternativ som bast stimmer 6verens med vad Du tycker.

Om ndgot av pastdendena kidnns svért att besvara med de givna svarsalternativen sa vilj anda

det Du tycker passar bast. I slutet av formuldret finns utrymme att limna kommentarer.

Stammer precis

Stimmer
ganska bra

Stammer inte
sarskilt bra

Stammer
inte alls

Det kidnns som om mina
asikter kan paverka min

anhoriges vard (16)

Det kidnns som om jag
kan gora en hel del for
att forbattra varden av

min anhorige (17)

Det kianns som om det
bara ar ett onsketankan-
de att tro att jag har
inflytande 6ver varden
av min anhorige (18)

Det kdnns som om
varden av min anhorige
bestims av vardpersona-
len, det ar lite jag kan

gora at det (19)

Jag kianner mig mer och
mer hjilplos i vad som
hander i varden av min

anhorige (20)

Det kinns som jag kan
paverka varden av min
anhorige om jag gor mig

hérd (21)

(]

O

O

O

(]

O

(]
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Stammer precis ~ Stimmer Stimmer inte  Stimmer

ganska bra sdrskilt bra inte alls
Det kianns som om det
ar latt att finna samar-
betsvillig vardpersonal [l O ] O

(22)

Sa som varden ser ut av
min anhorige kanns det

som om jag behover 0 0 0 0

ansvara for det mesta
sjlv (23)

Det kidnns som om jag

inte har nagon i varden

att vinda mig till (24) [l O ] O

Det kidnns som om jag

har en nira kontakt med

vardpersonalen (25) O O [l O

Jag kanner mig mycket

ensam rorande varden

av min anhorige (26) [l [l [l [l

Det kidnns som om jag

famlar ensam i blindo”

i att stddja min anhorige O | | O
(27)

Jag kdnner mig isolerad

fran varden i mitt enga-

gemang i att stodja min [l O ] O
anhorige (28)

Nedan har Du mojlighet att limna eventuella synpunkter:
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