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Forord

A person never has something to do with another person without also having some

degree of control over him. It may be a very small matter, involving only a passing

mood, a dampening or quickening of spirit, a deepening or removal of some dislike.

But it may also be a matter of tremendous scope, such as can determine if the life of

the other flourishes or not. (Lagstrup, 1971, s. 15-16)

| mgte et annet menneske sa legger vi noe av vart liv i hans eller hennes hender
(Timmermann, Uhrenfeldt, & Birkelund, 2016). Vi blir pavirket samtidig som vi pavirker.
For meg sa ble det 11 sterke mgter med pargrende innen psykisk helsevern, 11 unike historier.
Jeg kjenner meg heldig som har fatt brukt tid med pargrende foreldre og sgsken og hart deres
historier. Takket veaere mine dyktige veiledere sa har jeg opplevd det berikende a arbeide med
materialet ogsa i etterkant av intervjuene, faglig, etisk og forskningsmessig.

Jeg gnsker a rette en stor takk til Marius Veseth og Camilla Lgvvik for utallige
veiledninger og et stort engasjement gjennom hele perioden! Takk til Heidi Berg Nokevje og
Henrik Helgerud for diskusjon og gjennomgang av oppgaven. Takk til Janne Aasen Berget,
Edel Aasen Berget, Anders Aasen Berget og Ole Preben Berget for diskusjon og
gjennomgang av oppgaven. Takk til bibliotekar Kjersti Aksnes-Hopland for hjelp med sgk.
Takk til Gud, gode venner og felleskap for stgtte og motivasjon!

Tilslutt en stor takk til alle pargrende som arbgdig lot seg intervjue til prosjektet og
delte sine verdifulle livshistorier. Jeg haper at funnene mine er noe dere kan kjenne dere igjen

i! Tusen takk!

Bergen 15.05.17

Jorgen Aasen Berget
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Sammendrag

I begynnelsen av 2017 kom Helsedirektoratet med en ny pargrendeveileder hvor de
lgfter frem samarbeid og medvirkning mellom den offentlige og uformelle omsorgen.
Samarbeid og medvirkning er viktig for a statte pargrende og legge til rette for & opprettholde
den pargrendeomsorgen som vi har i dag. Pargrende kan sees som et viktigere nettverk enn
profesjonelle hjelpere. Studier viser at pargrende til mennesker med alvorlige psykiske
lidelser kan oppleve sin egen situasjon som krevende. P& samme tid er pargrende en betydelig
ressurs og en viktig del av bedringsprosessen til brukere. Med bakgrunn i dette vil det veere
nyttig a forsta mer om pargrendes opplevelser og hva som gir god psykisk helse for folk som
star neer personer med alvorlige psykiske lidelser. For & bidra til gkt kunnskap omkring dette
har jeg dybdeintervjuet 11 personer om opplevelsene deres av a vere pargrende. Materialet
har jeg analysert gjennom tematisk analyse. Funnene har jeg presentert gjennom tre temaer: 1)
Psykisk helse som et relasjonelt fenomen 2) Makteslgshet 3) Mestringsstrategier. Det siste
temaet omhandler relasjonell ivaretagelse, sma hverdagslykker, et fristed, hap og sta-pa-vilje.
A arbeide mer relasjonelt pa et samfunnsplan og i helsevesenet foreslar jeg som
implikasjoner. Det kan gjeres ved a skape mgateplasser, tilby pargrendegrupper og arbeide mer

familieorientert.
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Abstract

In the beginning of 2017 the Norwegian Department of Health released new
guidelines on how to help close relatives of people with severe mental illness. These
guidelines focused on cooperation and participation between close relatives of people
struggling with severe mental illness and personnel, and institutions, providing healthcare.
Research has shown that close relatives of persons with severe mental illness may experience
poor physical and mental health themselves. However, close relatives can also be a resource
and an important part of the recovery process of a person struggling with severe mental
illness, as their lives are intertwined. It could, therefore, be helpful to further understand close
relatives” experiences and factors that they perceive as contributors to their own mental
health.

To illuminate the experience of good mental health, and contribute to knowledge on
the topic, | have interviewed 11 people who have the experience of caring for a close relative
who has been suffering from severe mental illness. | have analysed the material through using
a thematic analysis. The findings are presented in three topics: 1) Mental health as a relational
phenomenon 2) Feeling defeated 3) Strategies for mastery. The last theme includes a focus on
relational care, everyday happiness, feeling free, hope and a just-do-it attitude. To work more
relationally in the community and in health care | suggest groups for careers, family-oriented

therapy and meeting places.
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Innledning

Siden starten av psykologstudiet har jeg vert opptatt av gkologiske perspektiver pa
psykisk helse (Bronfenbrenner, 1977), og sett utfordringer ved de individuelle og
biomedisinske perspektiv som dominerer fagfeltet. Ved intern klinisk praksis arbeidet jeg med
barn og unge og fikk naer kontakt med foreldre, leerere og sgsken. Ved ekstern klinisk praksis
sa arbeidet meg med barn og ungdom i Cape Town, Sgr-Afrika. Denne kontakten hjalp meg a
se at hos ulike parter kan det vere helt ulike opplevelser og perspektiver. Eksempelvis sa
kunne en lerer ha en helt annen opplevelse av et barn enn en mor. En skilt mor og far kan ha
et helt ulike forstaelse av barnet sitt og av hverandre. Det er farst nar man samler de ulike
opplevelsene at man far hele bildet og aner at dette bildet er komplisert. Pargrende innen
psykisk helsevern har interessert meg ettersom de lever tett med mennesker som kan ha store
utfordringer i sine liv, og det er noe dypt menneskelig og gjenkjennelig ved dette. Pargrende
er ogsa en brikke av det hele bildet i a forsta situasjonen til mennesker med alvorlige psykiske
lidelser.

| falge Stortingsmelding 29 (Helse - og omsorgsdepartamentet, 2013) har man et mal
om a synliggjare, anerkjenne og stette pargrende. Man gnsker & bedre samspillet mellom
offentlig og uformell omsorg, og a legge til rette for pararendeomsorg slik at yrkesliv kan
kombineres med omsorg for familiemedlemmer. I begynnelsen av 2017 ga Helsedirektoratet
ut en ny pargrendeveileder, hvor de lafter frem samarbeid og medvirkning mellom den
offentlige og uformelle omsorgen (Helsedirektoratet, 2017). Samarbeid og medvirkning er
viktig for stette pargrende og legge til rette for & opprettholde den pargrendeomsorgen som vi
har i dag. Samarbeid vil kunne gjar det lettere & kombinere & gi pargrendeomsorg med et
aktivt yrkesliv og lignende (Helsedirektoratet, 2017). | den fglgende delen vil jeg

innledningsvis redegjare for begreper, deretter presentere en oversikt over eksisterende
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forskning pa feltet, og til sist lansere det som er problemstillingen min for denne
hovedoppgaven.
Begrepsavklaring

Jeg velger a benytte begrepet bruker i stedet for pasient, slik at begrepet bruker i denne
hovedoppgaven henviser til en person som mottar tjenester etter helse- og omsorgsloven.
Videre vil en bruker si en som enten na eller for i livet har mottatt disse tjenestene pa grunn
av alvorlige psykiske lidelser. Pargrende defineres i denne hovedoppgaven som personer i
brukerens nermeste familie; ektefelle/partner/samboer, foreldre, barn eller sgsken. Det kan
ogsa veere besteforeldre, tanter, onkler eller venner (Helsedirektoratet, 2017). Barn som
pargrende vil si barn som er under 18 ar som har erfaringer med at deres omsorgspersoner har
alvorlige psykiske lidelser. Alle de pargrende jeg har intervjuet har veert voksne, men noen
har sett tilbake pa deres opplevelser som barn med foreldre med alvorlige psykiske lidelser.
Nar jeg skriver pargrende i denne hovedoppgaven vil jeg referer til en pargrende innen
psykisk helsevern om ikke annet er spesifisert.

| denne hovedoppgaven er begrepet helse forstatt i trad med Verdens
Helseorganisasjon sin definisjon fra 1946: “ Health is a state of complete physical, mental and
social well-being and not merely the absence of disease or infirmity (WHO, 1946)”. Dette er
en definisjon som star i kontrast til en mer biomedisinsk forstaelse av helse, hvor helse i
hovedsak sees som fraveer av lidelse. Min forstaelse av begrepet helse og psykisk helse kan
ytterligere knyttes til Antonovsky (1996, 2000) sitt salutogene helseperspektiv. Med et
patogent fokus sa fokuserer man pa sykdom, diagnose og krise (Antonovsky, 2000; Lindstrom
& Eriksson, 2005). Med et salutogent fokus ser man pa tilfriskning, menneskeverd og
myndiggjering. Helse blir da forstatt som bevegelse i et kontinuum mellom helse og sykdom,
0g en prosess snarere enn et utfall (Antonovsky, 2000; Lindstrom & Eriksson, 2005).

Psykiske lidelser pavirker tanker, fglelser, handlinger og hvordan man er med andre
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mennesker (Mykultun, Knudsen, & Matisen, 2009). Alvorlige psykiske lidelser forstar jeg
som psykiske lidelser som har sammensatte og vedvarende hjelpe behov, som star i kontrast
til psykiske vansker eller plager som er mer kortvarige og forbigaende hvor vanskene ikke er
like store som ved en psykisk lidelse (Mykultun et al., 2009). Jeg benytter begrepet
mennesker med alvorlig psykisk lidelse i oppgaven. Jeg velger a benytte mennesker med
alvorlige psykiske lidelser snarere enn psykisk lidende eller en psykisk syk, for a lgfte frem
menneske bak vanskene. Jeg velger & bruke begrepet psykisk helsevern i stedet for psykiatri
eller lignende grunnet at feltet i dag er preget av flere fagfelt enn kun det medisinske og at jeg
gnsker a knytte meg til en bredere faglig tilneerming til psykisk helsevern.
Samfunnsperspektiv

Psykiske lidelser og plager er vanlige. | Norge vil cirka halvparten av befolkningen
rammes av en psykisk lidelse i lgpet av livet (Mykultun et al., 2009). Forekomsten i Norge er
omtrent lik med andre vestlige land, eksempelvis har Kessler et al. (1994) sett i sitt studie at
cirka halvparten av amerikanere rammes av en psykisk lidelse i lgpet av livet. | en europeisk
kontekst s Alonso et al. (2004) en livstidsprevalens pa 14% for stemningslidelser, 13,6% for
angstlidelser og 5.2% for alkohol lidelser. Til hvilken grad man far hjelp og behandling
varierer og i stor grad utifra hvor i verden man bor (Demyttenaere et al., 2004). | falge
Demyttenaere et al. (2004) er det viktig & vurdere a gi hjelp til flere med lettere psykiske
plager slik at de ikke utvikler seg til alvorlige psykiske lidelser. Pargrende er en viktig del av
miljeet til en bruker, men det er ofte flere faktorer som pavirker mental helse
(Bronfenbrenner, 1977; Stylianidis, 2016).

Pa et makro-niva har man verdier i samfunnet som for eksempelvis utdanning og et
helsevesen som er gratis for alle. P4 et meso-niva har man skoler, helsevesenet, jobber, lover
og regler. Pa et mikro-niva har man familie og venner. Pargrende kan oppleve isolasjon,

stress, belastning, depresjon og utmattelse (Helsedirektoratet, 2017). Nar en psykisk lidelse
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rammer en forelder sa er barn serlig utsatte. En psykisk lidelse hos foreldre kan pavirke
barnets skolegang, sosiale liv og utvikling. Rutter og Quinton (1984) sa at barn hadde en gkt
risiko for emosjonelle og atferdsmessige forstyrrelser nar foreldre hadde en psykisk lidelse.
Barns utvikling ble mest pavirket hvis foreldre hadde en personlighetsforstyrrelser som da ble
assosiert sterkere med adferdsproblemer hos barnet (Rutter & Quinton, 1984). Samtidig kan
det veere positive sider ved det a gi omsorg og vaere pargrende, slik som at det er
tilfredsstillende & kunne hjelpe. Man kan oppleve mestring og bedring. I falge Bente M.
Weimand (2012) sa er pargrende og familie et viktigere nettverk for brukere enn profesjonelle
hjelpere (Svendsen, 2017a). ”Pargrende er ofte pasientens eller brukerens viktigste statte og
gnsker i de fleste situasjoner a vaere en ressurs for pasienten eller brukeren”
(Helsedirektoratet, 2017, s. 2).
Pargrende innen psyKkisk helsevern

I Skundberg (2015) sin studie beskrev pargrende som ble intervjuet at hverdagen
kunne vere utmattende og slitsom. De pargrende fortalte at de matte finne en balansegang
mellom andres og egne behov. I studien til Skundberg (2015) forteller pargrende at de er
bekymret for fremtiden og at de mé leve under andre sine vilkér”. Deltakerne i Skundberg
(2015) sin studie opplevde en lang periode med usikkerhet far de fikk hjelp fra
spesialisthelsetjenesten. Livet til den som er pargrende er sammenkoblet med brukerne, og i
Weimand (2012) sin studie kom det frem at de pargrende opplevde seg tynget og hadde darlig
helse. | falge Weimand (2012) sa vil man som pargrende kjenne pa bekymringer og man ma
ta valg for brukeren. Videre fant Weimand (2012) i sin forskning at som pargrende gnsker
man ofte & bidra og veere inkludert i sammenheng med helsevesenet, men ofte kan man
oppleve seg utelatt. Det kom ogsa frem at de pargrende opplevde mgtet med helsepersonell

som hovedsakelig negativt, og at de trengte praktisk og emosjonell statte.
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Det er gjort fa metaanalyser som har undersgkt effekten av intervensjoner rettet mot
pargrende til brukere med alvorlige psykiske lidelser (Bird et al., 2010; Siegenthaler, Munder,
& Egger, 2012; Yesufu-Udechuku et al., 2015). For brukere med psykose, virket tidlig
intervensjon hos pargrende a vare positivt ved a redusere sykehus innleggelser, tilbakefall og
symptomalvorlighet hos brukerne. Intervensjon hos pargrende gkte ogsa engasjementet rundt
behandling for brukeren. Hjelpen innebar kognitiv adferdsterapi (CBT) og familie
intervensjoner. Langtidsvirkninger av intervensjonene kan man ikke si noe om enda (Bird et
al., 2010). En metaanalyse fant at intervensjoner hos pargrende virket til & bedre opplevelse
av omsorg fra helsevesenet og livskvalitet, og redusere psykologiske vansker hos pargrende
(Yesufu-Udechuku et al., 2015). I den sistnevnte studien konkluderte forfatterne med at
intervensjoner rettet mot pargrende alene med den hensikt & bedre pargrendes evne til omsorg,
og lette deres opplevde byrde, burde veere standard hjelp (Yesufu-Udechuku et al., 2015).
Stettende og gode familiemiljg tydet pa a veere positivt for brukere med schizofreni,
sammenlignet med kritiske og overinvolverte familiemiljg (Okpokoro, Adams, & Sampson,
2014). Det finnes noe evidens for at korttidsintervensjoner med familier kan gke forstaelsen
til familier rundt en alvorlig psykisk lidelse (Okpokoro et al., 2014), men her trengs det mer
forskning. Korttidsintervensjoner i studien til Okpokoro et al. (2014) omhandlet at
helsepersonell underviser personer med en alvorlig psykisk lidelse og deres
familiemedlemmer om lidelsen over en kort periode.

Barn er i utvikling og er dermed ekstra utsatte som pargrende. Barn trenger omsorg,
oppmerksomhet og empati for god utvikling. Tidlig forskning innen psykologien har tatt for
seg viktigheten av tilknytning samt narhet og varme til omsorgspersoner som viktige faktorer
for annen utvikling (Ainsworth, 1979; Bowlby, 1958). Videre har Chess og Thomas (1991)
sett pa hvordan tilpasning til et barns temperament er avgjgrende for & kunne fa til god

omsorg. Samspillet mellom omsorgsperson og barn har av forskere blitt beskrevet som et
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finstemt sampill hvor toner, rytmer og turtaking er gjeldende fra spedbarnsalder (Malloch,
1999). Samspillet har Malloch og Trevarthen (2009) kalt for en ”” communicativ musicality”
og omhandler hvordan emosjoner og gnsker kan deles i gyeblikket gjennom kropp og
stemme. Det kan minne om det som Stern et al. (1998) beskriver i sin artikkel om ”moments
of meeting.” Stern trekker her frem viktigheten av & vere sensitiv og improviserende i et
samspill mellom barn og omsorgsgiver for a fange opp spesielle gyeblikk hvor det skjer et
unikt mgte. | trad med dette sa Skotheim et al. (2013) i sin studie pa hvordan mgdre med
subkliniske skarer pa depresjonsskalaer hadde et annerledes samspill med sine 3 maneder
gamle spedbarn enn dem som ikke skaret for depresjon. Med andre ord sa kan man her se at
barn er sensitive fra en ung alder for foreldres emosjoner og uttrykkelser.

Siegenthaler et al. (2012) gjorde en metaanalyse hvor de sa pa intervensjoner til
foreldre med psykiske lidelser, som kunne hindre mentale lidelser hos deres barn. Forskerne
sa en positiv effekt av psykoedukative, kognitive og adferdsorienterte intervensjoner. Hartling
et al. (2014) fokuserte i sin studie pa sgsken som pargrende til en med en kronisk lidelse eller
en funksjonshemning. Intervensjoner som hjelper sgsken har vist a kunne gi reduksjon i angst,
bedre humar og positive adferdsforandringer. Samtidig trengs det mer forskning her for a
kunne gi mer tydeligere resultat. | studien til Hjelde, Guribye, Magnussen, og Ali (2015)
pekes det pa at det kan veere en sprakbarriere mellom ulike kulturer, og det kan veere ulik
forstaelse rundt hvilken informasjon et barn ber fa. Ulike kulturer kan ogsa ha en ulik
forstaelse rundt hva som er barnas beste.

Nesvag et al. (2015) har sett at ved alvorlige psykiske lidelser i Skandinavia sa kan
opp til 20-30% ogsa ha en ruslidelse. Dermed er det relevant a ta for seg noe av forskningen
som bergrer det & vaere pargrende til noen med en rusmiddelavhengighet (Birkeland &
Weimand, 2015; Kristiansen & Myhra, 2011; Orford, Velleman, Copello, Templeton, &

Ibanga, 2010; Templeton, Velleman, & Russell, 2010). Ved en kvalitativ gjennomgang sa
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flere parerende at de opplevde en "medavhengighet” hvor deres eget velbefinnende var
avhengig av hvordan den andre hadde det (Birkeland & Weimand, 2015). Videre opplevde de
paregrende en “avmakt” med heyt konfliktniva og stress. Familieband var gjerne svekket og
de fleste opplevde darlig helse, psykisk eller fysisk. | falge Orford et al. (2010) kan det vere
stressende med et familiemedlem som drikker eller ruser seg. Det har blitt gjort forskning pa
det & ha foreldre med rusproblemer (Kufas, Faugli, & Weimand, 2015). Da har barn selv gkt
risiko for & fa egne rusproblemer eller psykososiale problem.

Det kan vere krevende for et barn a forsta foreldres adferd; barnet kan kjenne pa
dilemmaer og vanskelige falelser. Barn med foreldre med alvorlige psykiske lidelser kan veere
ekstra utsatte ettersom de selv er i utvikling hvor de pragver a forsta seg selv og verden. Barn
prgver a regulere sine egne emosjoner og opplevelser, noe som ofte gjeres i foreldres speil.
Dette kan da bli ekstra utfordrende nar foreldres sensitivitet og naerhet ikke er like
neerverende. Fonagy, Gergely, og Jurist (2004) har sett en neer sammenheng mellom
tilknytning og mentalisering. Mentalisering omhandler det a kunne forsta andres menneskers
tanker, noe som gjegr handlinger meningsfulle og noe man kan forvente. Mentalisering er
relatert til ’teorien om sinnet” som omhandler barns evne til & forsta egen og andres adferd
men ogsa andres mentale tilstander som andre barns tanker, falelser, gnsker og dremmer
(Fonagy et al., 2004). Mentaliseringsevne er noe man tenker utvikler seg i samspill med en
omsorgsperson.

Makt og brukermedvirkning

To help create social change, community psychologists must reframe problems, listen

to the voices of disadvantaged people and make the invisible visible. This involves

challenging commonly held assumptions and consciousness-raising about the sources

of the problems (Nelson & Prilleltensky, 2010, s.29)
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Stemmene til pargrende innen psykisk helsevern kan bli glemt og derfor har jeg valgt
a lofte frem deres stemmer og opplevelser. Ved a synliggjare historiene og opplevelsene til
pargrende sgker jeg a bidra til en nyansering av historien innen psykisk helse. Oftest er den
skrevet og fortalt som en suksesshistorie fra helsepersonell gjennom forskning og utdanning
(Illich, 1975). Jeg gnsker a lafte frem de pargrendes stemme, og se hvordan den kan vere
grunnlag for tenkning og teoretisering innen psykisk helsevern. Jeg er dermed pavirket av
samfunnspsykologiens politiske og kritiske vinklinger (Nelson & Prilleltensky, 2010). Innen
psykisk helsevern sa har bedringsperspektivet (recovery) (Davidson, O'Connell, Tondora,
Styron, & Kangas, 2006; Veseth, 2014) vokst frem blant brukere nettopp som en motvekt til
den medisinske psykiatri. Bedringsperspektivet har sitt utgangspunkt i arbeid med a bringe
fokuset fra diagnosen til & se mennesket bak (Deegan, 1996). Det handler om & se hele
mennesket, hvor individet er sjef i eget liv, ikke bare kronisk pasient (Deegan, 1996).
Mennesker er eksperter pa seg selv og sin egen bedring. Pa samme mate er pargrende dermed
eksperter pa a veare pargrende. Bedringsperspektivet omhandler hap, helbredelse,
myndiggjering og det & veere en del av et felleskap (Nelson & Prilleltensky, 2010).
Problemstilling

Med bakgrunn i at pargrende til mennesker med alvorlige psykiske lidelser har gkt
risiko for fysiske og psykiske vansker og at de kan kjenne seg tynget og utmattet (Kufas et al.,
2015; Tsang, Tam, Chan, & Chang, 2003; Weimand, 2012) vil det vere nyttig a forsta mer
om pargrendes opplevelser og hva som gir dem god psykisk helse. Problemstillingen er
dermed: Hvordan opplevdes det & veere pargrende til et menneske med en alvorlig psykisk

lidelse? Hva har opplevdes som hjelp eller hinder som pargrende for & fa god psykisk helse?
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Metode

Jeg benyttet individuelle semi-strukturerte dybdeinterviju, for a prave a forsta
opplevelsene til pargrende av personer med alvorlige psykiske lidelser. Farste gjorde jeg et
pilotintervju for a teste intervjuguiden. Det var et innholdsrikt intervju, og det ble dermed
inkludert i datamaterialet.
Rekruttering

Jeg rekrutterte pargrende (over 18 ar) via ulike lokallag fra Landsforeningen for
Pargrende innen Psykisk helsevern (LPP). Jeg avtalte sted for intervju direkte med dem som
gnsket & veere med i studien. Det eneste inklusjonskriteriet var at deltakerne var medlem av
LPP og over 18 ar.
Deltakere

Utvalget mitt bestod av 11 pargrende, hvorav 2 menn og 9 kvinner. Deltakerne var
enten foreldre, sgsken eller barn til et familiemedlem som hadde mottatt tjenester fra psykisk
helsevern (se tabell 1 neste side).
Refleksivitet: forskerens rolle, person og forstaelseshorisont

Pargrende av folk med en alvorlig psykisk lidelse er en gruppe mennesker som det har
blitt gjort begrenset med forskning pa i Norge, og som tradisjonelt er en gruppe som har falt
utenfor helsevesenet. Dette har vekket et engasjement og nysgjerrighet hos meg i mgte med
denne gruppen. Jeg er student ved profesjonsstudiet i psykologi, og i tillegg studerer jeg
musikkterapi ved Universitet i Bergen. Jeg har benyttet en induktiv tilneerming, hvor jeg ikke
har pravd & kode data utfra et allerede eksisterende teoretisk rammeverk, men latt
datamaterialet tale for seg selv. Samtidig kan jeg ikke som forsker fri meg helt fra mine
teoretiske og epistemologiske preferanser, datamaterialet i denne studien er ikke kodet i et

vakuum (Braun & Clarke, 2006; Finlay, 2002). Jeg har reflektert rundt min forforstaelse
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gjennom & skrive logg fer og etter intervjusituasjon, analyseprosessen og gjennom

skriveprosessen.

Tabell 1. Oversikt over deltagere

Deltakere
# Fiktivt navn Kjgnn Alder | Arbeid Utdanning* | Pargrende som
1 Arne M 55-60 | Leerer 5 Far
2 Robert M 55-60 | Shipping 3 Far
3 Stine K 60-65 | Leerer 6 Mor
4 Elisabeth K 25-30 | Butikkmedarbeider | O Swgster
5 Ragnhild K 60-65 | Sprakfag 5 Mor
6 Louise K 50-55 | @konom 2 Saster
7 Maria K 50-55 | Salgsmedarbeider |2 Mor
8 Gerd K 60-65 | Hjelpepleier 2 Mor
9 Kristiane K 40-45 | Fagkonsulent 6 Mor
10 | Runa K 70-75 | Pensjonist 6 Mor
11 | Lise K 35-40 | @konom 3 Barn

* Ar med utdanning etter videregaende skole

Likevel vil mine erfaringer, for eksempel gjennom a veere psykologi- og
musikkterapistudent, veere med og forme forskningsprosjektet som helhet. Malet med
fenomenologisk forskning er & se hvordan man som forsker med en gitt forforstaelse kan fa
frem ulike nyanser av andres opplevelsesverden.

Nar jeg leste gjennom intervjuene tillot jeg meg selv a stoppe opp (Finlay & Payman,
2013), hvis det var noe som bergrte meg ekstra mye i prosessen. | loggen har jeg skrivet fritt
og kreativt rundt det som bergrte meg ved intervjuene. Under er et utdrag fra loggen etter et

intervju med Ragnhild.
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Jargen: | begynnelsen av dette intervjuet var jeg ganske nervgs nar hun kom. Hun gnsket

seg en kopp kaffe, og jeg hadde dessverre ikke kaffe eller te eller noe. (...)Det ble likevel

et virkelig spennende intervju. Et intervju hvor det ble en god ro og en trygg atmosfere.

Samtalen flgt fint, det var kjekt!
Prosedyre for datainnsamling

Jeg gjennomfarte intervjuene, og formalet med prosjektet var a prgve a forsta
pargrendes opplevelser. Den kvalitative metoden er forankret i en hermeneutisk-
fenomenologisk epistemologi (Binder, Holgersen, & Moltu, 2012; Malterud, 2012). Det
fenomenologiske elementet var deltakernes opplevelser, mens det hermeneutiske elementet
gikk pa tilgang til deres opplevelser gjennom fortolkninger. Mening oppstar da i skjeeringen
mellom opplevelse og tolkning (Binder et al., 2012), og mellom kropper i dialog (Buber,
1937; Finlay & Payman, 2013). Semi-strukturerte intervjuer gir muligheten til 4 fglge
refleksjoner som gar utover intervjuguiden. Fokuset i intervjuene har veert pa bade (a)
opplevelsen av a vaere pargrende til en person med en alvorlig psykisk lidelse, og (b) hva de
pargrende har opplevd at har vert til hjelp og hinder (innenfor og utenfor hjelpeapparatet) for
god psykisk helse. Intervjuguiden ble utviklet rundt disse to temaene samt rad til helsevesenet
om endringer. Tabell 2 viser intervjuguiden som ble benyttet.
Intervjusituasjonen. Alle intervjuene ble gjennomfgrt av undertegnede sommeren

2016 samt vinteren 2017. Hver deltaker ble intervjuet én gang og intervjuene varte fra 54 til
102 minutter. Intervjuene foregikk i et lukket rom hvor kun deltaker og jeg var til stede. |
intervjusituasjonen arbeidet jeg for a fa til en avslappet stemning ved & tillate en stor
fleksibilitet i intervjuene. Jeg opplevde at jeg fikk god kontakt med alle deltakerne og at flere
av deltakerne gnsket a fortelle sine historier. Intervjuene ble tatt opp pa band og transkribert.

Informasjonen ble deretter avidentifisert og intervjuene slettet.
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Tabell 2: Intervjuguide

Tema Intervjuguide

A) Opplevelser som pargrende Kunne du fortalt litt om hvordan det har veert
for deg a veere pargrende til noen med en

(alvorlig) psykisk lidelse?

B) God psykisk helse Hva er god psykisk helse for deg?

Hva har veert til hjelp (innenfor og utenfor
hjelpeapparatet) for at du skal fa god psykisk
helse?

Nar opplever du a streve med din psykiske
helse?

Hva har veert til hinder (innenfor og utenfor
hjelpeapparatet) for at du skal fa god psykisk

helse?

C) Endringer i helsevesenet Dersom du hadde fatt bestemme over de
psykiske helsetjenestene, hvordan ville de sett
ut for & best mulig ivareta ogsa de pargrende?
Hva ville veert annerledes fra hjelpeapparatet

slik det er i dag? Hva ville veert likt?

Dataanalyse
Valg av analysemetode. Jeg benyttet en tematisk og refleksiv analysemetode (Braun
& Clarke, 2006; Finlay, 2002). Den kvalitative analyse kan gjerne sammenlignes med kunsten

a danse, hvor en danser improviserer og lager steg underveis samtidig som man holder seg til
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de gitte forhandshestemte mgnstre og regler (Malterud, 2012). Den tematiske analysen som

jeg har benyttet (Braun & Clarke, 2006) innebzrer en 6 trinns prosess:

Tabell 3: Tematisk analyse (Braun & Clarke, 2006)

20

Forskningssteg

Beskrivelse av forskningsprosess

1) BIli kjent med data

Jeg transkriberte dataen, leste og gjenleste

materialet. Jeg skrev logg i forhold til tanker

og observasjoner underveis.

2) Innledende koding

Jeg kodet interessante sitat over hele
datamaterialet. Jeg gjorde dette systematisk

ved hjelp av programvare.

3) Soke etter tema

Jeg slo sammen ulike koder til mer

overordnede temaer.

4) Gjennomgang av tema

Jeg sjekket at tema passet til koder og

datamaterialet for gvrig.

5) Bestemme og navngi tema

Analysen er en pagaende og refleksiv
prosess. Jeg lagde tydelige definisjoner og
navn pa tema hvor jeg var bevisst pa

historien som analysen forteller.

6) Skrive rapporten

Dette er en siste mulighet for analyse. Jeg
valgte ut levende sitater som relaterte til
forskningsspgrsmalet. Jeg skrev en

akademisk tekst.

Den innledende analyseprosessen startet allerede da intervjuene ble gjort, og ved

transkripsjoner. Farst prgvde jeg a danne meg et helhetsinntrykk ved a lese intervjuene, danne
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meningsenheter og koder. Denne delen av analyseprosessen har blitt sammenlignet med
sortering av kler ved klesvask i ulike farger og typer stoff (Malterud, 2012). Sa prgvde jeg a
legge mening i meningsenhetene gjennom a benytte et allment sprak, meningsenhetene ble
oppsummert i ulike tema. Et tema er ikke avhengig av at mange av deltakerne tar opp et
emne, men at en deltaker forteller noe som er viktig for a belyse forskningssparsmalet (Braun
& Clarke, 2006). Temaene ble sett i lys av ulike opplevelser og meningsmganstre pa tvers av
intervju og i forhold til forskningssparsmalet. En forsker vil pavirke samling, seleksjon og
analyse av data (Finlay, 2002).Tradisjonelt har man gjerne sagt at et tema “stiger frem” eller
blir “oppdaget” fra dataen. Men dette kan sees pd om en passiv prosess, og man glemmer
forskerens aktive rolle i & forme tema og manstre, og a selektere det som er interessant og a
rapportere det til leseren (Braun & Clarke, 2006).

Ansvarsfordeling. Undertegnede gjennomfarte intervjuene, transkriberte og
analyserte datamaterialet selv. Veileder og biveileder leste gjennom transkribert material, og
kom med innspill og tanker gjennom hele analyseprosessen.

Analyseprosessen. Jeg leste gjennom det transkriberte materialet gjentatte ganger og
tok notater underveis. Etter hvert startet jeg a klippe ut sitater, som relaterte til
forskningsspgrsmalet i ulike meningsenheter. Veileder, biveileder og jeg mattes da til
veiledninger, hvor vi diskuterte de ulike meningsenheten.

Etikk

Studien ble vurdert av regional komite for medisinsk og helsefaglig forskning (REK)
til & ligge utenfor helseforskningslovens bestemmelser, og vi sgkte dermed norsk senter for
forskningsdata (NSD) om godkjenning. Studien ble godkjent av NSD (Referansenummer
48766, Appendix B) 24 juni 2016. Ved rekruttering av deltakerne ble et informasjonsskriv

sendt til lederne av lokallagene til LPP pa ulike steder, som da videre formidlet
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informasjonsskrivet til deltakerne i studien (Appendix A). Informasjonsskrivet inneholdt
informasjon om blant annet formal, anonymitet, konfidensialitet og mulighet for a trekke seg.

For & sikre at deltakerne ble ivaretatt pa en god mate, ble intervjuene gjennomfart av
undertegnede som er psykologstudent. Under og etter datainnsamling var veilederne mine pa
oppgaven som er psykologer tilgjengelig for radfering. Nar deltakerne matte opp til
intervjuene, gav jeg muntlig informasjon om studiens innhold samt en skriftlig
samtykkeerklearing. Deltakerne ble informert om at de hadde mulighet til & trekke seg fra
studien nar som helst, om de skulle gnske det.

Konfidensialitet ble lagt vekt pa i etterkant av datainnsamling hvor spesifikk data om
helseinstitusjoner, andre institusjoner og gjenkjennbare tredjepersoner ble fjernet. Alle
deltakerne ble gitt fiktive navn (se tabell 1) for a sikre anonymitet. Ofte er det slik at
deltagende personer vil kunne kjenne igjen sitater eller skildringer i den ferdig oppgaven, noe
som kan veere vanskelig, men som ogsa kan oppleves som om at eget bidrag eller skildringer
er tatt pa alvor. Det kan oppleves meningsfullt 4 bidra til gkt forstaelse, og at ens stemme blir
hert. Samtidig kan deltakere oppleve at de ikke kjenner seg igjen i tolkninger som er gjort, og
det har dermed blitt utavd forsiktighet. Det har blitt benyttet flere sitat, for a belyse

pargrendes perspektiv. Lydopptak har blitt slettet.



MELLOM MAKTESL@SHET OG MESTRING 23

Funn

Jeg har valgt a beskrive deltakernes opplevelser gjennom tre overordnede temaer;
(1)Psykisk helse som et relasjonelt fenomen; (2)Makteslagshet; og (3)Mestringsstrategier.
Disse temaene betegner deltakernes erfaringer som pargrende til personer med alvorlige
psykiske lidelser, og hvordan de beskriver og forstar hva god psykisk helse er for dem.
Psykisk helse som et relasjonelt fenomen- ”Folk lever i nettverk og relasjoner. Og
psykiske lidelser, det er ikke inne i hodene til folk”

Nar deltakerne ble spurt om a fortelle hva som var god psykisk helse for dem, var det
mange som uttrykte at de ikke tenkte mye pa seg selv, men heller pa familien som helhet. De
hadde det bra nar deres familiemedlemmer hadde det bra. Elisabeth, som var sgster til ei jente
med en psykisk lidelse, beskrev det slik: "Det som var viktig for meg var & vere i lag med
henne, det hjalp meg og jeg ble pd en méite glad og rolig.” Robert beskrev hvordan sennens
psykiske helse pavirket hjemmet deres.

Robert (R): Vi kom og som foreldre og gnsket vi a gjgre noe. Det var jo vanskelig.

Det var som kona sier, vi gjar alt for & redde en og sa gdelegger vi to. Det var et jekla

dilemma.

Jorgen (J): Gjer alt for 4 redde en, og sa edelegger man to. Hvordan da tenker du?

R: Ja, vi skal tilpasse oss, og legge alt til rette og akseptere alle hans pussige pafunn.

Og lage kaos for resten av familien, sant? For det er jo det han har gjort, og sa skal vi

bare godta det? Og pa den maten s& gdelegger vi de to andre, fordi de alltid ma gi

etter.
Bade nar deltakerne snakket om god psykisk helse, sa vel som utfordringer knyttet til det a
leve med noen som sliter betydelig med psykiske helseplager, fremhevet de pargrende jeg
intervjuet hvordan de opplevde & ha det, var et kontekstuelt og relasjonelt fenomen. Med

andre ord, at god psykisk helse var knyttet til andre mennesker og miljget som de var i. Arne,
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som hadde en datter med en alvorlig psykisk lidelse, beskrev vanskelige erfaringer knyttet til
hjelpeapparatet slik.

Arne (A): Det er vanskelig nar folk snakker over hodet pa den det gjelder, uten &

inkludere de i samtalen. Vi jobbet mye opp imot ansvarsgruppemgtene for a fa til

dialog mellom henne [datter] og gruppen. Jeg kunne gnsket meg litt mer vilje til a se,
at folk lever i nettverk og relasjoner. Og at psykiske lidelser, det er ikke i hodet pa

folk. Det er pa en mate i...

Jorgen (J): Det er mellom folk ogsa?

A: Mellom folk.

Flere av deltakerne understreket at det var utfordrende & matte sette tydelige grenser
ovenfor naere familiemedlemmer med alvorlige psykiske lidelser. Louise sa eksempelvis
folgende om s@steren sin : (...) jeg skal i hvert fall vaere bevisst pd hvordan hennes sykdom
virker pa meg og min familie. Det er jo en ting som vi alle vet.” Flere deltakere fortalte om
styrken som ligger i @ mgte andre med lignende erfaringer som seg selv, gjennom grupper for
pargrende. | slike grupper opplevde deltakerne a fa statte og trgst fra likesinnede mennesker,
med liknende erfaringer. Elisabeth, som var ogsa sgster til ei med en psykisk lidelse,
fortalte: ”Det var jo den forste gangen jeg snakket ut med noen som jeg ikke kjente, om hva
som hadde skjedd.”

Videre har psykisk helse som et relasjonelt fenomen en nzr sammenheng med
hvordan helsevesenet behandler en. Runa, som var mor, sa at a veere del av et brukerrad hjalp
henne til & fa oversikt over tilbudet i kommunen som igjen gav henne en trygghet. | intervjuet
med Maria, som var mor til en med en psykisk lidelse, ble relasjonen til helsevesenet
beskrevet pa falgende mate.

Jorgen (J): Hva er det som gir deg god psykisk helse, hva gjer at livet ditt er bra?
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Maria (M): Det er jo bare et ord, og det er trygghet. Som pargrende innen psykisk
helsevern sa blir trygghet, informasjon og delaktighet viktig. Men jeg hadde hatt bedre
psykisk helse, hvis jeg hadde fatt litt mer informasjon. Spesielt i mitt tilfelle, hvor all
taushetsplikt er opphevet ovenfor helsepersonell av pasienten, og de er oppfordret til &
gi god informasjon, og likevel ikke gjor det.

Maria fortalte meg her hvordan hun gjerne gnsket seg helsepersonell som er genuint
interesserte i motet med parerende. A mete” er noe annet enn 4 hjelpe” noen, fordi man er
mer apen og nysgjerrig ved et mgte. Maria gnsket ikke hjelpere som kun var vennlige og
hyggelige”, men ogs& noen som gledet seg til a treffe henne og var nysgjerrig. Her var det
midlertid ulike nyanser i materialet mitt. For eksempel opplevde Arne at helsepersonell kunne
vaere “patrengende omtenksomme”. Han beskrev utfordringer knyttet til at helsepersonell
noen ganger prgvde a veere venner mer enn profesjonelle hjelpere.

Makteslgshet-” Per i dag, ser jeg ikke noe hap”

Makteslasheten som deltakerne beskrev i intervjuene hadde flere nyanser. Mange
pargrende knyttet den til relasjoner og til helsevesenet. Flere foreldre opplevde sin situasjon
som haplgs, som eksempelvis moren Gerd.

Gerd (G): Per i dag, ser jeg ikke noe hap. Na bare sier jeg, at det kan bare bli verre.

Jorgen (J): Du tror ikke at det kommer til & snu?

G: Jeg er jo den som blir mest glad hvis det skjer, men jeg har ikke noe hap lenger. Na

er jeg bare trist og oppgitt. [Min sgnn] var min starste glede og er nd min starste sorg.

Det & tenke pa at det var mitt lille skjgnne barn, det er nesten ikke til a tale.

J: Er det tungt & fortelle den historien din?

G: Ja det er tungt, fordi det har gatt mange ar.

Flere pargrende nevnte at de hadde en opplevelse av & vaere makteslgse. Gerd som

hadde en sgnn med en alvorlig psykisk lidelse sa, ” (...) En natt stod han med [et verktey]mot



MELLOM MAKTESL@SHET OG MESTRING 26

hodet i garasjen var. Det var sa vidt at jeg klarte & redde han fra & dg, og da sa han det var
disse stemmene [inni hodet] som hadde fortalt han at han skulle gjore det.” Det kan veere
overveldende a matte ta ansvar for et annet menneskes liv som har store utfordringer. Faren
Robert nevnte at (...) det verste med & vere parerende, det er usikkerheten du gar med. Du
lurer pa hva som skjer i dag.” Her henviser Robert sarlig til usikkerhet rundt om sgnnen vil ta
livet sitt. Moren Kristiane fortalte om hvordan hun impulsivt styrte av veien da hun var ute og
kjerte bil, for  prave 4 ta sitt eget liv. ”’S4 tenkte jeg bare at jeg ikke klarte mer. Det var det
som liksom var inni hodet mitt hele tiden. Dette klarer jeg ikke, jeg klarer ikke mer, jeg klarer
ikke mer, jeg klarer ikke mer, ogsé kjerte jeg av veien.” Kristiane forklarer at hun greide a
styre bilen tilbake pa veien og ble da ikke skadet.

Lise som hadde en mor med en alvorlig psykisk lidelse, forteller om hvordan hun
opplevde at hennes mor ikke hjalp hennes bror da hun var liten ” (...) min bror var 4 ar og han
hadde skaret seg med kniv og det blgdde og det blgdde, og han grein. Men moren var
psykotisk og skjente ikke at hun matte kjore han til legevakten.” Man kan som barn oppleve
det som skremmende og ubehagelig a bli utsatt for en voksen som oppfarer seg annerledes.
Lise forteller videre i intervjuet.

(...) Hun hadde en badehette som hun dro nedover hodet, og sa ropte hun pa

meg,”Lise se!”. Hun dro den opp og lo helt hysterisk. Jeg gikk ut fordi det var

ubehagelig og ekkelt. Og sa ropte hun igjen, fordi hun var veldig masete, sa jeg sprang
jo inn og ut og hun satt naken i1 vasken, og dro opp og ned pa badehetten...
Lise forteller at hun var ngdt til & veie under 50 kg for & fa kleer av moren nar hun gikk pa
ungdomsskolen.
Lise (L): (...) Og nar du gar pa ungdomsskolen sé er det kjempeviktig a ha kule kler.
Da tenkte jeg at da far jeg heller bare sta i det. Det at jeg kaster opp, og sa gjorde jeg

det de 3 arene.
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Jargen (J): 3 ar ja.

L: Ja, ikke hadde jeg menstruasjon eller noe da, for da var jeg jo sa tynn. Og sa flyttet

jeg til min far farste aret pa videregaende. Da sluttet jeg & kaste opp for da trengte jeg

ikke det lengre.

Flere av de pargrende beskrev en makteslgshet i mate med helsevesenet og at det er
vanskelig & vite hva man skal gjere. Moren Stine fortalte: Vi kan oppsummere med & si, at
som ny pargrende sa er det vanskeligste at du ikke blir gitt informasjon eller vet noe. Du ma
bare stole pa hva du blir fortalt.” Det kan gjerne oppleves forvirrende. Runa beskrev at hun
opplevde at helsevesenet ikke gnsket at hun skulle bidra med informasjon. Stine beskrev
makteslgsheten ved hjelp av en metafor: ” Du blir sofaen, for a si det sann. Kort fortalt, du
gker betraktelig i kroppsvekt, for det er en av bivirkningene [av medisiner]. Og sa mister du
kontakt med dine folelser, du blir veldig passiv. ”

Noen pargrende pekte pa at det er vanskelig nar familiemedlemmet som har en psykisk
lidelse ikke gir dem innsyn i deres situasjon. Eksempelvis kan det forventes at pargrende
stiller opp, uten at de har fatt informasjon om det grunnet taushetsplikten. En mor fortalte
hvordan sgnnen hadde opplevd tusenvis av timer med beltelegging. Lise beskrev derimot i
intervjuet at hun hadde behov for at noen grep inn i forhold til hennes mor: ”(...) Hadde noen
tvunget min mor til & ta medisiner, sa hadde jeg hatt en helt annen oppvekst. Jeg synes jo det
er kjempepositivt med tvang.” Som barn kan man vere ekstra sarbar ovenfor bestemmelser
fra helsepersonell.

Mestringsstrategier- ”Putt inn sma hverdagslykker”

Pa grunn av at det kan vaere krevende a vare pargrende benyttet flere seg av ulike

mestringsstrategier. Informantene gjorde en rekke forskjellige grep, for a ivareta seg selv og

den man er pargrende for. Flere pargrende laftet frem ulike sma ting som er viktige i
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hverdagen, for at de skal ha det bra. Her har jeg delt inn i falgende underkategorier
a)relasjonell ivaretakelse, b)sma hverdagslykker, c)et fristed og d)hap og sta-pa-vilje.

Relasjonell ivaretakelse. En viktig mestringsstrategi var a bruke de menneskelige
ressursene rundt seg til & ivareta seg selv. Eksempelvis fortalte flere informanter om
viktigheten av & ha gode venner. Her falger et utdrag fra intervjuet med Lise.

Jargen (J): Hva opplever du har veert til hjelp utenfor hjelpeapparatet, for at du skal..?

Lise (L): Venner...

J: Venner?

L: Jeg har alltid hatt mange gode venner. Og sa lererne pa skolen. Jeg husker jeg var

veldig opptatt av skolen fordi det var mor opptatt av. Jeg fikk mye positive

tilbakemeldinger pa skolen, og det var veldig kjekt.

Positive tilbakemeldinger pa skolen var en hjelp for Lise, og hun sa ”(...) jeg sugde til
meg nesten alt som var positivt andre plasser.” A soke bekreftelse 0g stgtte andre steder nar
man ikke far dette hjemme, kan ses pa som en mestringsstrategi. Flere trekker frem a veere
apen med andre i familien, pa jobb og i pargrende grupper som en mate a ivareta seg selv pa.
Familien kan gjare ting for hverandre, for & kunne ivareta hverandre pa en gode mate.
Eksempelvis fortalte sgsteren Louise (...) Den minste sgnnen min la inn en annen ringetone
slik at jeg visste, at det var [sgsteren], som ringte.” Det hjalp Louise 1 & sette grenser og
ivareta seg selv (hun kunne forberede seg pa samtalen som kom).

Louise vektla at det er avgjerende a kunne skape mgteplasser, hvor ulike mennesker
mgtes. Mgateplasser og det a treffe andre mennesker, trekkes frem av denne informanten som
noe som er med & ivaretar henne. Dette er noe som det ikke alltid er like mye av i distriktene
som i bykjernene. Moren Ragnhild trekker frem viktigheten at hennes datter far gode
relasjonelle opplevelser gjennom behandling, og kan fa ” fri” fra & veaere syk. Nar datteren har

det bra, sa opplever mor (som pargrende) a ha det bra ogsa.
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Raghild (R): (...) At de fikk en ferie fra det & vare syk, det hadde jeg sorget for eller
jobbet for. For eksempel min datter er kanskije for syk til a reise pa ferie, antakelig er
hun ikke god nok til det, men hun har lyst til & veere andre steder enn pa sykehuset.
Hun ser jo at verden er stor og det er mye hun kunne tenke seg, ikke sant? A oppleve
litt forskjellig i Norge, sammen med andre. A kunne ta med kjeeresten pa reis. Sann at
de kunne fa flere gode opplevelser.
Jorgen (J) : Flere gode opplevelser.
R: Selv om de er syke, sa blir det kanskje for mye fokus pa sykdom. Jeg ville gjort det
slik, at de har det mer kjekt enn de har det kjipt.
J: Tenk det hvis de kunne ha det veldig kjekt da.
R: Hvis man har det kjekt, og nar man trives sa blir psyken lettere og.
J: Den blir jo det.
R: Det gjelder bade syke og friske mennesker det.
Moren Gerd snakket om viktigheten av & bruke venner pa en annerledes mate, hvor man
ikke kun har dype samtaler, men ogsa lettere samtaler. Gerd la vekt pa de sma gledene.
Gerd (G): Jeg tror det er viktig & bruke venner pa en annen mate. Nar vi er pa skitur en
uke 1 fjellet med venner, sé har vi “’lette dype” samtaler. Med litt vin og god mat om
kvelden, skituren og latter.
Jorgen (J): Er det godt?
G: Det er sa deilig, det er sa herlig. Hehe..
J: Da er det de sma gledene. Hehe..
G: Ja, sant. Kjeeresten. A jeg lever, jeg er helt levende, det er det beste & fale seg levende.
J: A kjenne seg levende.
G: Ja a kjenne meg levende.

J: Og det er serlig i disse sma gledene, den lettheten?
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G: Den lettheten, ja en faler at en lever. Det & ga ut pa ski, a bare kjenne at kroppen

fungerer og alt er. A veere i det.

J: Na lever jeg liksom

Sma hverdagslykker. De sma gledene og lettheten knyttet til dem, kan veere viktig for &
mestre makteslgsheten som man ellers kan erfare. Dette undertemaet har jeg dermed valgt a
kalle de sma hverdagslykker, og Gerd utdyper videre om dette.

Gerd (G): Det er a finne mening i hverdagslivet, de sma tingene. Putt inn sma
hverdagslykker, ga [i fjellet] i morgen, kaffe, en venninne, en kinofilm, bare en god
folelse. Glede seg til noe. Glede seg til i morgen er det fri, jeg har arbeidet i helgen.
Glede seg over at man er frisk, sykle i regnet, i dag gikk det fint pa jobben og jeg fikk
det til. (...) Alts4, de sann sma..

Jargen (J): De sma tingene?

O: Ikke de store feriene, selv om det er fantastisk det og. Jeg ser det at nar jeg har veert
borte flere uker, sa kommer jeg fornyet hjem igjen, men gi meg de sma
hverdagsgledene.

For flere av deltakerne finner de mening og glede i de sma tingene i hverdagen. Moren
Runa trekker frem det & kunne sette seg ned 4 lese: A ha ro til 4 sitte 4 lese en bok. Det er
luksus.” Moren Louise trekker frem a ha det bra med mannen sin, og a vare 1 naturen. Hun sa
blant annet: ”A gjor de vanlige tingene i hverdagen, 4 dyrke, & ha dyr og ha omsorg for dem.”
Louise har et nart forhold til naturen ”A bruke jorden, & ha drivhus, og planter, og hund og
sau og hens.” A kunne leve i ” (...) det huset og at du kan leve i skitten din.” Jeg opplever at
sitatet omhandler, at man ma kunne akseptere at ikke alt er pa stell alltid. Louise trekker ogsa
frem dette med & kunne reise pa festivaler, og & ga pa konserter. Et nytt familiemedlem kan
vaere med pa a endre hverdagen drastisk, Gerd har nettopp fatt et barnebarn og forklarer hva

dette gjore med henne.



MELLOM MAKTESL@SHET OG MESTRING 31

Gerd:. (...) Vi har fatt han lille [gutt] barnebarnet, og han har jeg blitt helt forelsket i. Jeg
kan ikke la det ga mange dagene sa ma jeg reise pa besgk. Og jeg bader han, jeg har badet
han en gang i uken. De har sagt at jeg ma veere med pa babysvgmming, mormor ma vere
med. Jeg vil gjerne ha han med pa svemmekurs og leere han a svemme, det er veldig
viktig i dag.

Her ser man at det a bli besteforeldre kan gi en stor glede. Dette sitatet kan knyttes til at
det er meningsfullt & fa lov til & bry seg om et annet menneske, a lzere et annet menneske noe.
Moren Kristiane, forklarer hvordan en tur til Syden gav henne et frirom, hvor hun kunne veere
tilstede og tid til seg selv.

Kristiane (K): | fjor s& mgttes jeg og en venninne i [Syden]. Vi hadde med oss familier
men vi fikk til & mates en kvelden. Da vi satt oppe pa en takterrasse a drakk gl, jeg
drikker jo aldri til vanlig, det gar ikke an med familien. Men da drakk jeg noen
halvlitere.

Jorgen (J): Da tok du et par gl?

K: Vi pratet parallelt, men forstod hverandre likevel. Etterpa fulgte jeg henne til
taxien, og sa tok jeg strandveien hjem, da kjente jeg den falelsen. Dette er lykke, dette
ma veere den optimale lykkefglelsen du kan fa. Sa satt jeg meg ned pa en solseng
nesten ved hotellet og bare lyttet til havet. Det var jo mgrkt nede pa stranden, helt
svart. Men du hgrer bglgene, og det blaste veldig.

J: Kjente du vinden i haret?

K: Ja. Da kjenner jeg lykke.

J: Gikk du uten sko pa stranden?

K: Nei, men jeg kjente sanden i sandalene.

J: Ja, nettopp.
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K: Tilsvarende har jeg en hytte ved sjgen, og om morgenen sa er det duggfriskt. Du

kan noen ganger kjenne lukten av nyklippet gress og sj@.

J: Hvordan lukter det da?

K: Salt. Gress.

J: Lukten.

K: Og kaffe

J: Og kaffe.

K: Kaffe og rayk

J: Kaffe og rayk i tillegg.

Kristiane trakk ogsa tidligere frem dette med a sitte oppe om natten nar alle sover og a
veere et sted hvor man ikke har dekning p& mobiltelefonen. A veere utilgjengelig en stund.
Et fristed. Flere av de pargrende trekker frem at det & bruke kroppen og a arbeide som et

fristed. Som man allerede har sett fra sitatene som er nevnt ovenfor er det noe med a vare
fysisk aktiv som oppleves godt for de paragrende, Stine som er mor forteller:

Jargen (J): Hva gjorde du selv da for & vaere fysisk og psyKkisk sterk?

Stine (S): Jeg har alltid veert opptatt av helse og min helse. A veere aktiv fysisk

J: Sa trening da?

S: Jeg er en tidligere maratonlgper, sa hehe.

J: Er du det?

S: Sa jeg vet hva det er, utholdenhet.

J:Ja?

S: Sa du gir deg ikke etter 10 km, hehe.

J: Nei du gjar ikke det.

Stine forklarer hvordan hun tidligere har sprunget maraton og at hun derfor vet hva

utholdenhet innebeerer. Videre trekker Elisabeth, som er sgster, frem at Yoga har veert en
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hjelp for henne. Yogaen beskrives som ”..noe som bare var mitt, og jeg begynte pa det helt
alene.” Det beskrives som et fristed og et sted som hun kan veere opptatt av bare seg selv.
Videre trekker flere deltakere frem arbeid som en ressurs og en arena for mestring. Elisabeth
forklarer: ”(...) For det er jo slik at nar man har noen i ner familie som er psykisk syk hjelper
det veldig & ha noe som bare er ditt, ditt fristed.”

Moren Gerd beskriver hvordan arbeid kan veere en arena hvor hun opplever a kunne
bidra og & kunne mestre.” Ja, jeg har jo stettet meg til arbeidet mitt, jeg har jo arbeid som jeg
trives veldig, veldig godt i.” Stine, som er mor, trekker videre frem at det & undervise kan
oppleves som en slags ekstase, hvor hun glemmer alt annet enn det man driver med akkurat
der og da.

Stine (S): Undervisning det er en slags dop.

Jorgen (J): Ja du synes det? Hehe..

S: Hehe.. Ja. Hvis du er fgdt underviser, sa elsker du undervisning.

J: Ja du far en sann rus nesten?

S: Sa under alle de arene der sa har jeg arbeidet godt og aldri mistet..

J: En jobb dag?

S: Jeg har aldri mistet grepet (...)

Jobb kan med andre ord sees pa som en ressurs til glede og mestring. Samtidig var det
ikke alle informantene som likte jobben sin. Moren Louise forklarte at hun mistrives i
sammenheng med noen deler av jobben, samtidig som hun likte andre deler: ”For jeg liker jo
en del av jobben, og gjer det beste utav det.” Faren Robert forklarte hvordan han hadde
blandede falelser knyttet til & reise bort fra sgnnen i sammenheng med jobb.

Hap og sta-pé-vilje. A ha et hip om at ting kan bli bedre, kan veere viktig for mange av
informantene. Dgad, liv og grenser er noe som mange av de pargrende ma forholde seg til

daglig. Flere av deltakerne velger a kjempe og a ta ting i egne hender for & hjelpe. | det farste
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sitatet forklarer moren Stine, hvilken type tro hun har og hvilken styrke det kan vare for
henne. | det andre sitatet forklarer moren Ragnhild, hvordan hun har kjempet og statt pa.
Jorgen (J) : Kan jeg sper hva type tro du har?
Stine (S): Ja, den er ikke religigs i den forstand, fordi jeg tror at religioner gdelegger
mye for mange. Men jeg tror at vi er en bevissthet alle sammen, og at vi er her for a fa
kontakt med den vi virkelig er og for a leere. Dette er var jobb. Det kan veere at man
farst greier a fa kontakt med hvem man er i et senere liv, fordi det er mange
utfordringer.
J: Er du med i et felleskap som tror eller er det som en personlig filosofi?
S: Det er et personlig livssyn.
J: Har det veert en styrke for deg?

S: Det er selvestyrken.

Ragnhild (R): (...) Siden har livet mitt bare egentlig vert en kamp.
Jorgen (J): Du har kjempet mye du!

R: Masse.

J: Ja.

R: Hele tiden, kjempet og kjempet.

J: Du har veert sterk!

R: Takk.

J: Det er helt sikkert.

R: Ja jeg er nok sterk, jeg er et lgvetannbarn.

J: Ja.

R: Som ikke lar meg knekke.
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Stine og Ragnhild virker & ha en sterk sta-pa-vilje, og det blir en ressurs a ikke gi seg.
Kristiane som er mor har vurdert det a ta sitt eget liv, fordi det oppleves for krevende men
tilslutt velger hun livet.

Jargen (J): Tenker du pa a ta ditt eget liv?

Kristiane (K): Jeg tenker pa det inni mellom. Min mor hun tok nesten livet av seg i

november, og da var det jeg som reddet henne. Jeg fant henne bevisstlgs, hun matte til

sykehuset hvor hun ble pumpet fordi hun hadde fatt i seg for mye. Mor fikk en del skader.

Da tenkte jeg hele familien er jo dysfunksjonell, sa praver jeg a holde fast ved at jeg er jo

ikke dysfunksjonell. Jeg er jo meg, og jeg kan ikke ta ansvar for alle andre. Samtidig sa

tenker jeg, hvor lenge kan jeg klare a sta i det. Jeg ser ikke noe lgsning eller stopp pa det,
og da tenker jeg at jeg ikke orker mer, og har lyst a ta livet av meg. Da slipper jo jeg, men
hvordan blir verden for de andre? Jeg tror fremdeles at jeg er en ressurs at jeg er viktig.

J: Du er viktig og du er en ressurs.

K: Det som holder meg igjen er at jeg er en ressurs, og at jeg er viktig for dem.

Her kjemper Kristiane mellom liv og ded, mening og haplagshet. Hun velger a se seg selv
som en ressurs, og dermed velger hun livet. Flere av deltakerne tar tak i situasjoner hvor
familiemedlemmer har det vanskelig. Kristiane forteller hvordan hun kjgrer rundt i bil om
natten med sin datter som har en alvorlig psykisk lidelse, hun sier blant annet ”...sa har jeg
tenkt at det er fryktelig traumatisk for henne med innleggelser. At dette handterer jeg best
selv.” Flere av informantene uttrykker en lignende sta-pa-holdning. Eksempelvis sier moren
Stine, ”Ja de sa det var en kamp, mot psykiatrien, men det var ikke en kamp mot psykiatrien
men det var en kamp for min sgnn. For at han skulle ha det best mulig og fa best mulig
behandling.” Flere er ogsa veldig opptatt av & kunne fd mer informasjon. | forhold til
helsevesenet trekkes det frem det & bli tatt pa alvor og a fa tydelig informasjon og opplearing

kan hjelpe for bedre & mestre sin situasjon.
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Diskusjon
I once risked the remark, ‘There is no such thing as a baby’— meaning that if you set
out to describe a baby, you will find you are describing a baby and someone. A baby

cannot exist alone, but is essentially part of a relationship. (Winnicott, 1964, s. 88)

I denne hovedoppgaven har jeg utforsket pargrende sine erfaringer med
familiemedlemmer som har en alvorlig psykisk lidelse. Forenklet har jeg funnet ut at
familiemedlemmer er avhengig av hverandre og ulike faktorer i omgivelsene rundt for & ha
det bra. Slik som Winnicott (1964) formulerte det for over 50 ar siden, sa er pargrende del av
en relasjon og pavirkbar gjennom den. Funnene mine understreker at psykisk helse er et
relasjonelt fenomen. Relasjoner, hvor vi er avhengige av hverandre, kan gi glede og mestring
og samtidig kan de gi grobunn for makteslgshet og haplgshet. Kristiane, en mor jeg intervijuet,
sa at hun hadde det bra nar datteren hadde det bra, og nar datteren hadde det vondt led hun
ogsa. Man kan se pa en familie som en kropp med ulike lemmer; har et lem det vondt har hele
kroppen det vondt.

Enhver person i en familie har en egen vilje, evne til a handle og sgke seg til andre
miljger og mennesker. De pargrende jeg intervjuet hadde venner de besgkte, de var del av
pargrendegrupper, mange hadde arbeid som de likte godt og flere hadde en enorm sta-pa-
vilje. Flere var glade i & ga i naturen og satt stor pris pa a arbeide. Barnebarn, konserter og a
reise til utlandet ble nevnt som ting de pargrende aktivt selv sgkte seg til for & fa et fri-rom.
Positive opplevelser hjalp i mgte med utfordringer innad i egen familie. Samtidig som man er
avhengig av familien og pavirkbar, er man ogsa en sosial agent som kan handle og gjere noe
med sin egen situasjon.

I den fglgende delen av hovedoppgaven vil jeg diskutere hvordan vi kan forsta
funnene jeg her har presentert. Dette vil jeg gjare gjennom a farst drgfte makteslgshet, far jeg

diskuterer hap, mestring og de sma hverdagsgleder. Deretter vil jeg legge frem en drgfting av
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relasjoner og helse samt bedring. Sa vil jeg diskutere informasjon og delaktighet samt
forebygging og implikasjoner. Til slutt vil jeg drefte styrker, svakheter og videre forskning
som jeg tenker kan gjgres pa feltet.
Makteslgshet

Flere av de pargrende i min studie forklarte at de opplevde en makteslgshet i mgte
med alvorlig psykisk lidelse i nger familie . Mange knyttet denne makteslgsheten til relasjoner
og til helsevesenet. De beskrev mangel pa informasjon fra helsevesenet og bekymringer,
usikkerhet, redsel og engstelse ovenfor deres familiemedlemmer. Dette er i overenstemmelse
med tidligere forskning (Copeland & Heilemann, 2011; Jonsson, Skarsater, Wijk, &
Danielson, 2011; Klevan, Davidson, Ruud, & Karlsson, 2016; O’Grady & Skinner, 2012;
Skundberg 2015; Stjernsward & Ostman, 2008; Weimand, 2012). | Copeland og Heilemann
(2011) sin studie kom det frem at pargrende mgdre fglte seg makteslgse, stemmelgse,
engstelige, isolerte og slitne i mate med voksne barn med psykiske lidelser. Mgdrene kunne
kjenne pa en tristhet ovenfor a ikke greie a gi sine barn god nok hjelp (Copeland &
Heilemann, 2011). | O’Grady og Skinner (2012) sin studie beskrev pargrende foreldre
hvordan de opplevde seg stigmatisert og flere uttrykte ogsa at de opplevde at de var
ansvarlige for lidelsene hos barna sine. Pargrende som ble intervjuet i Skundberg (2015) sin
studie opplevde seg slitne og bekymret for fremtiden. I Weimand (2012) sin studie kom det
frem at de pargrende opplevde en byrde og darlig helse. I studien tydet det til & veere
sammenheng mellom opplevd byrde og helse. I studien til Stjernswéard og Ostman (2008) var
det flere voksne pargrende som hadde en opplevelse av a ikke leve sitt eget liv, ettersom de
matte ta mye hensyn til den de var pargrende for. Pa samme mate var det flere foreldre som i
min studie uttrykte en opplevelse av makteslgshet.

| falge Power et al. (2016) kan barn som pargrende oppleve stress og forvirring nar en

forelder har en alvorlig psykisk lidelse. Stafford, Kuh, Gale, Mishra, og Richards (2016) har



MELLOM MAKTESL@SHET OG MESTRING 38

sett at den vanlige relasjonen mellom foreldre og barn kan ha korttids og langtids
konsekvenser for den mental helsen til barnet. Barn kan veere en serlig utsatt gruppe for
psykososiale problemer og har liten mulighet til & endre sin situasjon. Lise i min studie
opplevde det skremmende og ubehagelig med en voksen med en alvorlig psykisk lidelse som
oppfarte seg annerledes. Morens alvorlige psykiske lidelse pavirket Lise bade fysisk og
psykisk. Som nevnt tidligere sa er barn i utvikling sarlig avhengig av en god tilknytning og et
godt forhold til omsorgsperson (Ainsworth, 1979; Bowlby, 1958). | studiet til Skotheim et al.
(2013) har man sett hvordan subkliniske niva av depresjon kan ha pavirkning pa samspillet
mellom mor og spedbarn. Samspillet mellom omsorgsperson og barn er ofte finstemt og
avhengig av tilstedeveerelse hos omsorgspersoner (Malloch & Trevarthen, 2009; Stern et al.,
1998)

Jonsson et al. (2011) s i sin studie at pargrende til familiemedlemmer med bipolar
lidelse kunne kjenne seg alene og ha vansker med a forsta deres lidelse. Situasjonen til de
pargrende kan i enkelte situasjoner minne om fenomenet Abramson, Seligman, og Teasdale
(1978) beskriver som leert hjelpelgshet. Lart hjelpelgshet innebaerer at man har lert & vaere
passiv, selv om man i realiteten har muligheten til & endre pa sin situasjon. Eksempelvis kan
man som pargrende barn oppleve liten evne til handling, og som voksen kan man forbli passiv
og ikke gjgre noe med sin situasjon. Deegan (1996) vektlegger at hap og helse er naert knyttet

sammen og at hap kan veere ngdvendig for a hindre lzrt hjelpelgshet.
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Figur 1: Omrader av livet hvor pargrende sgker god helse

De pargrende understreket i samtalene med meg hvor viktig det var for dem a finne
mater & handtere krevende dager pa. | intervjuene beskrev de en rekke kreative
mestringsstrategier (se figur 1), og forklarte hvordan dette har sammenheng med hap og
utholdenhet. Tidligere studier har ogsa tatt opp tematikken rundt hap og pargrende (Bland &
Darlington, 2002; Geffken et al., 2006; Jonsson et al., 2011; Nordby, Kjensberg, &
Hummelvoll, 2010; O’Grady & Skinner, 2012; Szlor & Biong, 2017; Stjernswiird & Ostman,
2008). | falge Snyder (1989) kan hap ha sammenheng med vellykket maloppnaelse eller at
man har en vellykket plan frem mot et mal. A ha mestringsstrategier kan sies & ha
sammenheng med Bandura (1977) sitt konsept om mestringstro ("self-efficacy”).
Mestringstro kan defineres som troen pa evne til a utfare en gitt oppgave eller handling for a

na et bestemt mal, og denne mestringstroen péavirker bade om man igangsetter adferden eller
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handlingene, og man vedvarer adferden (Bandura, 1977). Med andre ord kan hap ha naer
sammenheng med mestring.

Selgr and Biong (2017) intervjuet i sitt studie 15 deltakere fra Landsforeningen for
Pargrende innen Psykisk helsevern (LPP). Fokuset i studien var hvordan pargrende beskrev
sine erfaringer med hap, og det som kom frem var beskrivelser av grunnhap og hverdagshap.
Grunnhdp beskrives som en positiv tro eller kjerlighet til dem de er pargrende til.
Hverdagshap handler om de sma hapene som oppleves i hverdagen. Eksempelvis kan dette
veere a ha en god dag, a mestre ting i dagliglivet, a ivareta seg selv og a veere god mot seg
selv. Det & delta i pargrendegrupper trekkes ogsa frem som en ressurs for & kunne ivareta seg
selv og redusere skyldfglelse (Selgr & Biong, 2017).

Bland og Darlington (2002) kom frem til lignende resultater i deres studie hvor familie
og venner, profesjonelle, religigs tro og en positiv holdning ble ansett av de pargrende som
viktig for a kunne opprettholde hapet. Flere av de pargrende i min studie forklarte ogsa
hvordan venner, a ha et livssyn og ha et arbeid var viktig for hap og mestring. Geffken et al.
(2006) har undersgkt hvordan hap bidro positivt for pargrende til brukere med tvangslidelser,
mens Klevan et al. (2016) fant at helsevesenet ogsa kan bidra til & opprettholde hap for
pargrende innen psykisk helsevern. Ved ambulante team er det viktig a la parerende fa
fortelle sine personlige historier for a trekke pa ressursene som ligger i nettverk og miljget
rundt (Klevan et al., 2016). | Nordby et al. (2010) sin studie ble helsepersonell oppfordret til &
hjelpe pargrende med & opprettholde hapet, slik at de pargrende selv greide a sta i vanskelige
situasjoner. Uansett hvor pessimistiske helsepersonelt er, sa er det avgjerende & spre hapet
(Nordby et al., 2010). Pargrende ved Nordby et al. (2010) sin studie vektla at helsepersonell
matte dele informasjon, gi rettledning og statte i trad med de pargrendes behov. Med andre

ord kan hap forstas som et relasjonelt fenomen hvor dialog og informasjon er sentralt.
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Smaé hverdagslykker. Flere av deltakerne jeg intervjuet pratet om sma
hverdagslykker som en hjelp for dem, noe som kan sees i sammenheng med funn fra tidligere
studier (Davidson & Johnson, 2013; O’Grady & Skinner, 2012; Seler & Biong, 2017). Mine
informanter fortalte eksempelvis at falgende sma hverdagslykker var viktige: Reise til Syden,
a ta et par gl og snakke med en god venninne, eller 4 sitte alene pa stranden en kveld. Positive
sma opplevelser kan vaere med pa a anerkjenne hvem man er som et menneske, man kan fa en
opplevelse av a vare en vellykket og positiv sosial agent og at man har et handlingsrom
(Bandura, 1977; Davidson & Johnson, 2013). Ogsa i andre studier har det blitt funnet at god
psykisk helse kan sees i lys av hverdagslige ”sma ting” som & gé pa kino, 4 ha en god dag, &
spise maltider med venner og a bli behandlet respektfullt av fremmede man mgter (Davidson
& Johnson, 2013; Salgr & Biong, 2017). | mate med alvorlig psykisk lidelse eller
rusavhengighet kan daglig rutiner bli forstyrret og det blir lite rom til sma hverdagsgleder
(O’Grady & Skinner, 2012). Annerkjennelse og en opplevelse av vellykkethet er naert knyttet
til andre mennesker, og mestringstro kan man ogsa si oppstar i relasjon til andre mennesker
og i en sosial kontekst (Bandura, 1977). Venner og familie kan vare viktige i en slik
sammenheng. Davidson og Johnson (2013) sa at brukere kan man miste kontakt med hvem de
var far psykiske utfordringer inntraff. Pargrende innen psykisk helsevern kan ogsa miste
kontakten med hvem de var far et familiemedlem hadde vansker. I min studie fant jeg at flere
av deltakerne omtalte viktigheten av a finne tilbake til ting som de likte & gjare. Eksempelvis
sa drev Elisabeth med Yoga. Arbeid og trening ble ogsa trukket frem som viktige
hverdagslige sysler hvor man far annerkjennelse for noe annet enn det a bare vere pargrende.
Moren Stine nevnte eksempelvis at > Ja, hvis du er fodt underviser, sa elsker du
undervisning.” Det virker med andre ord som om det er viktig & finne ting man liker og er god

til.



MELLOM MAKTESL@SHET OG MESTRING 42

Relasjoner og helse

Pargrende i min studie forstod psykisk helse som et relasjonelt fenomen. Pargrende
hadde det bra nar brukeren hadde det bra. De pargrende beskrev bekymringer, usikkerhet,
redsel, men ogsa mestring og glede. Resiliens kan defineres som evnen til &8 komme gjennom
vansker pa tross av utfordringer og traumer (Walsh, 1996). I min studie sa var det mange
pargrende som levde med makteslgshet og utfordringer, men pa tross av det greide seg bra. |
falge Walsh (1996) har fokuset pa individuell resiliens gjort forskere blinde for familien og
felleskapets resiliens gjennom sosial stgtte og sosiale nettverk. En velfungerende familie er
fleksibel, har apen kommunikasjon og gode problemlgsningsferdigheter (Walsh, 1996).
Bronfenbrenner (1986) er et eksempel pa en teoretiker som tidlig lgftet frem viktigheten av
familie og de ulike lagene i samfunnet. Tradisjonelt har man oftest fokusert pa patologien i
familien i stedet for & se pa det normale og ressursene som ligger her. Dette kan man se i trad
med det de jeg intervjuet. Ragnhild gnsket flere gode opplevelser for sin datter og hun gnsket
at hun skulle fa fri fra sykehuset.

Familieresiliens innebaerer & bygge pa den enkeltes resilliens og se pa styrkene i en
familie i stedet for a redde et barn ut av en forfalt familie (Walsh, 2002). Begrepet har
sammenheng med sosiale nettverk, sosial stgtte og sosial kapital. Begrepet sosiale nettverk
omhandler i falge Stige og Aarg (2011) omfang av nettverket og hyppighet av kontakt, og det
er et skille mellom sterke og svake koblinger mellom mennesker. En sterk kobling innebarer
ofte regelmessig kontakt, samtaler om viktige tema og positive gjensidige falelser. Berkman
og Syme (1979) gjorde et av de tidligste studiene i forhold til sosiale nettverk og helse.
Forskerne sa en korrelasjon mellom dedelighet og mangel pa sosialkontakt med venner og
familie i deres nettverk. | falge De Leon et al. (1999) er det i dag tydelig evidens som ogsa
kobler sosiale nettverk til andre helsemal. Med andre ord kan da sosial nettverk veere av

betydning for pargrende og brukere sin helse. I min studie ble venner lgftet opp som et viktig
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nettverk for de pargrende. Gerd vektla viktigheten av & gjere kjekke ting sammen med venner.
Kjeerester og barnebarn ble ogsa laftet frem som en kilde til glede.

| kontrast til sosialt nettverk omhandler sosial stgtte kvaliteten pa kontakten
(Stansfeld, Marmot, & Wilkinson, 2006). Det er viktig a se at de relasjonene som vi har rundt
oss kan bade ha en positiv og negativ pavirkning. Ifglge Stansfeld et al. (2006) kan sosial
statte pavirke fysisk helse ved at det eksempelvis pavirker helseatferder. God sosial statte kan
gjere at man spiser sunnere, trener og slutter a rgyke. | min studie sa lgftet Lise viktigheten av
a fa stette av lereren sin, 7 (...) jeg sugde til meg nesten alt som var positivt andre plasser.”
God sosial statte er viktig i falge Bisconti og Bergeman (1999) nar man har en opplevelse av
kontroll over sitt sosiale nettverk. Eksempelvis at man kan ringe noen om man trenger hjelp
eller en samtale og man opplever at de stiller opp. Sosial stgtte da hjelpe en person a takle en
stressfaktor og gjgre den mer handterlig.

Et siste begrep som kan vaere relevant er sosial kapital. Sosial kapital omhandler
godene og darene som kan apnes ved a vaere del av en gitt gruppe. Sosiologen Bourdieu
(2011) skiller mellom tre typer kapital: @konomisk, kulturell ( utdanning) og sosial kapital.
Sosial kapital vil si & vaere medlem i en gruppe som en familie, klasse eller stamme. Videre er
kapitalen avhengig pa starrelsen pa nettverket og koblingene. Nar man er del av en gruppe Vil
gjerne dette medfare visse goder som at man blir invitert pa ting, far gaver og statte som
tydeliggjer koblingen til folk. Pargrende i min studie omtalte viktigheten av a bruke de
menneskelige ressursene rundt seg til & ivareta seg selv. A ha gode venner, gode larere og en
god familie. Man kan si at de sosiale nettverkene man er en del av kan gi tilgang til sosial
kapital i form av stette, gode opplevelser og hap. | falge Skundberg (2015) vil et mer person-
og familiesentret perspektiv kunne bidra med a styrke gjensidige relasjoner mellom pargrende
og den som lider av en alvorlig psykisk lidelse. A mgte pargrende som helsepersonell vil

innebaere & mate deres historier og deres sosiale nettverk. Ved a kartlegge og hjelpe pargrende
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a legge til rette for gode sosiale nettverk, god sosial statte og hjelpe dem & ta i bruk sin sosiale
kapital kan man kanskje legge til rette for en bedre psykisk helse.

I relasjoner er vi blir sarbare og sensitive. Buber (1937) la frem i sin bok ” Jeg og du”
forskjellen mellom & relatere til et annet menneske som et objekt ( ”det”) eller et subjekt
( >du”). 1 likhet i mine intervjuer sa trakk moren Maria frem forskjellen mellom nar
helsepersonell er innstilt pa ’a mete” en parerende oppimot ” & hjelpe”. I et mote er man i
falge Maria apen og nysgjerrig. Det kan trekkes paralleller til Antonovsky (2000) som
vektlegger viktigheten av a ikke bare se mennesker som en sykdom men a vere apen for at
menneske har en stgrre kompleksitet. Antonovsky bruker en elv som en metafor hvor man
kan bli opptatt av & redde mennesker som holder pa a drukne i stedet for & finne utav hvorfor
de faller uti elven. For a oppsummere sa er et forebyggende og personsentrert perspektiv
viktig hvor man bygger gode familier og samfunn.

Bedringsperspektivet

Mange av de pargrende jeg intervjuet har veert pargrende innen psykisk helsevern i
mange ar. Pargrende kan oppleve seg makteslgse, samtidig som de sgker a skape gode liv for
seg selv og sin familie. Bedringsperspektivet er ofte benyttet i sammenheng med brukere
innen psykisk helsevern og hvordan de lever med en alvorlig psykisk lidelse.
Bedringsperspektivet kan ogsa ha en relevans nar vi skal forsgke a forsta pargrendes
situasjon. Man skiller som regel mellom klinisk bedring og personlig bedring. Hvorav klinisk
bedring vil innebare en bedring fra sykdom (recovery from illness), mens en personlig
bedring vil innebare en bedring i sykdom (recovery in illness) (Slade, 2009; Veseth, 2014).
Personlig bedring kan innebzre a leve et meningsfullt liv pa tross av symptomer for brukere.
De pargrende jeg intervjuet hadde en rekke meningsfulle aktiviteter de var aktive med selv
om det ogsa var utfordringer innad i familien. *Bedring blir dermed sett pa som prosess hvor

man sgker a skape seg et godt liv med utgangspunkt i de kortene man har pa handen (Veseth,
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2014, s. 30).” Bedring kan sees pa som en sosial prosess og veien til bedring kan gjerne skje
sammen med andre. Eksempelvis omtalte flere av de pargrende viktigheten av pargrende
grupper. Den mest grunnleggende formen for bedring ser man ofte nar mennesker interagerer
med andre; vennskap, familie og med profesjonelle. Videre har man sosiale og praktiske
faktorer som a ha et hjem, ha arbeid og penger og ha en rolle i samfunnet (Topor, Borg, Di
Girolamo, & Davidson, 2011). Med andre ord er bedrings prosessen til pargrende og
familiemedlemmer nzrt koblet sammen.
Forebygging og implikasjoner

Forebygging omhandler & hindre at ny sykdom oppstar. Behandling innebarer a
handtere sykdom som allerede har oppstatt (Folkehelseinstituttet, 2011) Forebygging og hjelp
krever at man arbeider pa ulike nivaer i samfunnet fra lover og regler, til skoler, boliger til
familier og venner, og at man samarbeider pa tvers av fagfelt (Stylianidis, 2016). Med andre
ord trenger man a tenke samfunnsorientert og bredt, hvor ikke kun familie eller kun
helsepersonell er lgsningen pa en god psykisk folkehelse. De viktigste arenaene hvor man kan
forebygge helseplager er utenfor helsevesenet som i lokalsamfunnet, arbeidslivet, skole og
barnehage (Folkehelseinstituttet, 2011).

| falge Antonovsky (1996) er problemet innenfor helsevesenet at man kan bli for
sykdomsfokusert. Da kan man miste kompleksiteten ved et menneske og se hvordan det er
bundet sammen med andre mennesker. A bevege seg mot helse omhandler alle sider ved et
menneske og dermed blir ogs4 hverdagslige “sméting” viktige. A vere i arbeid regnes for et
av de viktigste tiltak for a forebygge psykiske helseplager (Folkehelseinstituttet, 2011).
Arbeid kan ogsa sees i sammenheng med sosialt nettverk og sosial kapital (Stige & Aarg,
2011). Det har blitt gjort noen fa metaanalyser som har undersgkt effekten av intervensjoner
knyttet til ulike pargrende. Yesufu-Udechuku et al. (2015) gjennomfarte en metaanalyse som

sa en positiv effekten av psykoedukasjon, stette og problemlgsningshjelp til parerende. Bird



MELLOM MAKTESL@SHET OG MESTRING 46

et al. (2010) gjorde en metaanalyse hvor de sa positiv effekt av tidlig intervensjon i forhold til
psykose ved bruk av kognitiv adferdsterapi (CBT) og familie intervensjoner. Siegenthaler et
al. (2012) har sett en effekt av tiltak rettet mot foreldre med psykiske lidelser for a forebygge
psykiske lidelser hos deres barn.

Alle deltakerne jeg intervjuet trakk frem viktigheten for dem av a fa statte og trgst av
likesinnede gjennom a vaere med i pargrendegrupper. Pargrendegrupper gav mulighet til a
vaere apen og @rlig, dele med andre og samtidig fa stette av noen som hadde vert pargrende i
flere ar enn dem selv. Flere av deltakerne sa hvor sterke andre pargrende var og hvor mye de
hadde klart 2 komme seg gjennom. Med andre ord virket det som at mgteplasser mellom
personer med like opplevelser var til hjelp. Videre var det en av deltakerne i studien min som
tok opp viktigheten av & ha mateplasser utenfor bykjernen, hvor det er feerre naturlige
mateplasser som kafeer og lignende. Mgteplasser kan kobles mot sosialt- nettverk, stette og
kapital. Brunt og Hansson (2002) har sett at mennesker med psykiske lidelser har mindre
sosiale nettverk enn andre mennesker, noe som ogsa gjaldt flere av de parerende jeg
intervjuet.

A arbeide mer familieorientert kan veere en av implikasjonene ved & naeerme seg
psykisk helse som et relasjonelt fenomen. Hartling et al. (2014) sa at i noen studier gav
omsorg rettet mot sgsken reduserte angst, gav bedre humgr og adferds forandringer hos
sgskene. Sin, Jordan, Barley, Henderson, og Norman (2015) foreslar bruken av
psykoedukasjon med sgsken som er pargrende ettersom sgsken gjerne vil leve lenger enn
foreldre og at de ofte ikke blir inkludert. Samtidig understreker de at per i dag er det ikke nok
forskning til 2 kunne si noe om dette har effektivt eller ei. Studier kan tyde pa viktigheten av
starre familiemedvirkning i avgjerelsene til brukere, og hjelp til & skaffe bolig brukere

(Copeland & Heilemann, 2011).
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Hvordan kan man mgte pargrende pa en bedre mate? | den nye pargrendeveilederen
(Helsedirektoratet, 2017) lgftes medvirkning og dialog frem som viktige tema mellom
pargrende og helsevesenet. Hjarthag, Persson, Ingvarsdotter, og Ostman (2017) vektlegger at
det kan veere vanskelig for helsepersonell & fgle seg trygge i rollen hvor de skal danne gode
relasjoner til pargrende og familiemedlemmer. Videre kan det veare utfordrende for
helsepersonell a fa til systemiske intervensjoner med andre aktarer. Da ma man jobbe pa ulike
nivaer for a stette opp rundt familier (Hjarthag et al., 2017). Helsepersonell kan trenge kurs og
hjelp til & arbeide mer familieorientert og til & se psykisk helse som et relasjonelt fenomen.

| falge Skundberg (2015) har psykiatriske sykepleiere en unik rolle og posisjon for a
kunne stgtte pargrende. Bland og Darlington (2002) har sett at det kan hjelpe nar
helsepersonell er med & opprettholder hap, mestring og fremtidstro hos familier og pasienter.
A dele informasjon med pérgrende er et eksempel pa hvordan man som helsepersonell kan
dele makt med pérerende ” Information is power and information sharing is power sharing”
(s. 95, som sitert i, Deegan, 1996). Deegan (1996) trekker ogsa frem dette med a kunne bare
hapet for hverandre, at helsepersonell kan vaere med a baere hapet nar pasient eller en
pargrende selv ikke greier & baere det. Tidligere forskning kan sees i trad med funnene hos
mine informanter som gnsket seg informasjon og & mate helsepersonell som er genuint
interesserte i dem.

Klevan et al. (2016) foreslar at man bgr bli flinkere til & utforske personlige historier
om pargrende for & kunne forsta hvem som er i de pargrendes nermeste omgangskrets,
hvordan de er relatert til hverandre og hvilken behov de kan ha og hvordan de kan bidra. A ta
vare pa de nermeste som pargrende kan vere en ensom jobb. McLaughlin, McGowan,
O'Neill, og Kernohan (2014) har sett at a ta vare pa et familiemedlem som er suicidalt er
enormt tungt og krevende arbeid. | falge Klevan et al. (2016) kan inkludering, samarbeid og

forstaelig informasjon veere viktigere enn resultatet av en intervensjon gitt av helsepersonell.
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Informasjon og delaktighet

Pargrende kan sees som et viktigere nettverk enn profesjonelle hjelpere (Svendsen,
2017a). | et intervju beskriver eksempelvis farsteamanuensis Bente Halse (Svendsen, 2017b)
hvordan foreldre er en av de aller stagrste ubrukte ressursene innenfor psykisk helsevern. En
fare ved en slik tankegang er imidlertid at pargrende jeg har intervjuet opplever seg
makteslgse i mgte med familiemedlemmer som har det vanskelig. Det er avgjgrende a finne
en balanse mellom & inkludere og a benytte pargrende som en ressurs og a statte og hjelpe
dem. Skundberg (2015) fant i sin studie at sykepleiere ofte sa brukere som sitt hovedfokus og
opplevde at de matte ekskludere pargrende, selv om de trengte praktisk og emosjonell statte.
Helsevesenet har makt til & ta avgjarelser som igjen kan ha stor pavirkning for pargrende,
dette gjelder sarlig hvis pargrende er barn og mor eller far har en psykisk lidelse. Maria som
var mor nevnte at hun hadde hatt bedre psykisk helse om hun hadde fatt mer informasjon fra
helsevesenet | falge Maria kan helsevesenet tilby trygghet gjennom informasjon og
delaktighet. Med andre ord kan informasjon og delaktighet veere to farste steg til a finne

balansen og ivareta pargrende (se figur 2).

Pargrende Helsepersonell

Delaktighet Informasjon

Figur 2: Delaktighet og informasjon
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Helsepersonell har et etiskansvar i forhold til hvordan de velger a gi og motta
informasjon fra pargrende. Moralske og etiske verdier kommer til uttrykk bade gjennom
verbal og non-verbale uttrykk (Timmermann et al., 2016). Det kan sees i trad med sitatet “A
person never has something to do with another person without also having some degree of
control over him (Legstrup, 1971, s.15).” | falge Timmermann et al. (2016) sa kan hvordan
helsevesenet kommuniserer verbal og non-verbalt sees som en grunnleggende del av
omsorgen de tilbyr. Stine som var mor uttrykte hvordan hun opplevde at det vanskeligste som
pargrende var at hun ikke fikk informasjon og Runa beskrev hvordan hvordan hun opplevde
at helsevesenet ikke ville ha informasjon fra henne.

Styrker og svakheter

Utvalget av 11 informanter er en selektert gruppe som alle er medlem av
Landsforeningen for Pargrende innen Psykisk Helsevern (LPP) pa Vestlandet, noe som gjer at
funnene ikke er representative for alle pargrende. Resultater innen kvalitativ forskning er
bundet av den konteksten deltakerne kommer fra og settingen der studien ble gjennomfart.
Medlemmer av en pargrendegruppe er et selektert utvalg og kanskje mer ressurssterke enn
dem som ikke er medlem av en slik gruppe. Det kan tenkes at deltakerne i en pargrende
gruppe kan inneha et gnske om endring. Samtidig kan man si at opplevelsene deres har
likhetstrekk og dermed ogsa kan vare gjenkjennbare for andre pargrende. En styrke ved
studien er at deltakerne er fra ulike steder i landet noe som gjer dem mer representative i en
norsk kontekst. Samtidig kan det tenkes at opplevelsene til deltakerne ligner pa andre i en
vestlig kontekst (Bland & Darlington, 2002).

| utvalget var det en overvekt av kvinner og da seerlig magdre som pargrende. Her kan
man stille sparsmal ved hvorfor det er en slik skjev kjgnns og rollefordeling. Er det slik at
feerre menn sgker seg til LPP, eller opplever madre et starre lidelsestrykk som pargrende enn

fedre? Majoriteten av deltakerne i studien hadde en vestlig og etnisk norsk opprinnelse, en
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svakhet ved dette er at man da hovedsakelig far et vestlig perspektiv. Samtidig kan det ogsa
vaere forskijeller i vestlige kulturer eksempelvis i en amerikansk kontekst opplevde madre a fa
for mye ansvar pa sine skuldre hvor staten hjalp veldig lite til (Copeland & Heilemann, 2011).
Videre forskning

Dette er et av flere studier som har tatt for seg pargrende innen psykisk helseverns
opplevelser i Norge (Szlgr & Biong, 2017; Skundberg 2015; Weimand, 2012). En tverr-
kulturell studie eller en studie av en etnisk minoritet og psykisk helse hadde veert spennende
for & fa en bedre forstaelse av kulturelle ulikheter. Hjelde et al. (2015) sa i sitt studie at det var
en sprakbarriere mellom helsepersonell og barn som pargrende i familier med
innvandringsbakgrunn. Videre var det en uenighet om hvilke informasjon barnene skulle fa.
Berget, Reigstad, Dittmann, og Bekkeheien (2016) sa at flyktninger legger vekt pa
fellesskapet og religion nar de beskriver god psykisk helse. White og Casey (2016) fant at
informasjon til pargrende pavirker om eldre familiemedlemmer sgker hjelp. | falge Xu, Li,
Min, og Chi (2016) sa er statte fra familie ekstra viktig nar man blir eldre og alene. Det
kunne veert spennende a sammenlignet pargrende ved psykiske- oppimot somatiske lidelser i
forhold til likheter og ulikheter. Det ville vart spennende & arbeidet med et kunstprosjekt
sammen med pargrende (Viega & Forinash, 2016), da ville man kunne utforske psykisk helse

som et relasjonelt fenomen pa en ny mate.
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Konklusjon

Pargrende kan oppleve psykisk helse som et relasjonelt fenomen. Pargrende er ikke
bare pargrende men det er Arne, Robert, Stine, Elisabeth, Ragnhild, Louise, Maria, Gerd,
Kristiane, Runa og Lise. Det er viktig a forsta pargrende pa en kontekstuell og person-senteret
mate (Klevan et al., 2016). A veere pérgrende kan gi en opplevelse av makteslgshet ovenfor
familiemedlem, seg selv og helsevesenet. Mange pargrende benytter ulike mestringsstrategier
for & ivareta seg selv, den man er pargrende til og for & oppleve sma lyspunkter i hverdagen.
Tidligere forskning stetter opp rundt at pargrende til mennesker med alvorlige psykiske
lidelser kan oppleve seg makteslgse. Barn er en szrlig utsatt gruppe pargrende og krever
spesiell omsorg og ivaretagelse grunnet at de er selv i utvikling. Hap har blitt lgftet frem i
tidligere forskning som et viktig element for pargrende, noe som kan knyttes til mestringstro.
Pargrende i min studie trakk frem viktigheten av mgteplasser og de sma hverdagslige tingene,

noe som understreker viktigheten av de sma daglige mellom menneskelige mater.
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Appendix A

Forespgarsel om deltakelse i forskningsprosjektet

”En undersokelse av parerendes erfaringer av hva som er god psykisk helse”

Bakgrunn og hensikt

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i en forskningsstudie for & undersgke hva som er god
psykisk helse for pargrende til folk med psykiske lidelser. Psykiske lidelser pavirker ikke bare
brukeren men hele familiesystemet og en pargrende kan matte ta hensyn bade en brukers,
egne og familiens vansker. Vi gnsker a vite hva du tenker har vert til hjelp og til hinder for a
fa god psykisk helse. Dine erfaringer - positive sa vel som negative - vil kunne gi verdifull
kunnskap til helsearbeidere om hvordan de pa best mulig mate kan mgte andre pargrende som
er i liknende situasjoner som du har veert i.

Hva inneberer studien?

Deltakelse i studien innebzrer at vi vil gjennomfare et individuelt intervju med deg for a
prgve a forsta hvordan du har opplevd din situasjon som pargrende og hvordan du ser pa hva
som er god psykisk helse. Intervjuet vil forega som en samtale. Den vil bli tatt opp pa lydband
og deretter skrevet ut ord for ord. Etter at vi har snakket med alle deltakerne vil vi summere
opp hva som gikk igjen i de intervjuene som vi gjorde, og til slutt skrive en hovedoppgave om
dette. Vi gnsker a formidle resultatene som en vitenskapelig artikkel og som et kunstnerisk
produkt gjennom musikk.

Mulige fordeler og ulemper

Deltakelse i studien innebeerer at du ma sette av tid til intervjuet. Dette kan skje pa det stedet
du foretrekker. Ved a takke ja til & delta i studien vil du bli kontaktet for neermere avtale om
nar og hvor intervjuet vil gjennomfares. En eventuell deltakelse i studien vil gi deg mulighet
til & dele dine opplevelser som pargrende.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med
denne studien. Opplysningene vil bli behandlet uten navn og fadselsnummer eller andre
direkte gjenkjennende opplysninger, sa alt vil veaere av-identifisert.

Det er kun autorisert personell knyttet til prosjektet som har adgang til navnelisten og som
kan finne tilbake til deg. Det vil ikke veere mulig a identifisere deg i resultatene av studien nar
disse publiseres, verken i de vitenskapelige eller i de kunstneriske produktene. kan veere at du
selv vil kjenne deg igjen i noen av sitatene eller opplevelsene som beskrives her, men disse vil
skrives pa en slik mate at andre ikke skal kunne kjenne igjen at det er du som har sagt dette.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til & delta i studien. Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerkleeringen
pa siste side. Om du na sier ja til & delta, kan du senere trekke tilbake ditt samtykke uten at det
pavirker din gvrige behandling. Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal il
studien, kan du kontakte Jergen Aasen Berget ved Universitetet i Bergen som er prosjektleder
for studien.
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Personvern
Opplysninger som registreres om deg vil vaere det som du velger a fortelle til oss i intervjuet.

Rett til innsyn og sletting av opplysninger om deg

Hvis du sier ja til & delta i studien, har du rett til & fa innsyn i hvilke opplysninger som er
registrert om deg. Du har videre rett til & fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene som vi
har registrert. Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve a fa slettet innsamlede
opplysninger, med mindre opplysningene allerede er brukt i vitenskapelige eller kunstneriske
publikasjoner. Intervjuene vil bli lagret til prosjektslutt som er satt til 30.06.2019, deretter vil
de bli fullstendig anonymisert.

@konomi

Studien er en del av en hovedoppgave i psykologi ved Universitetet i Bergen og er veiledet fra
Hagskolen i Bergen.. Hverken Universitetet i Bergen eller Hggskolen i Bergen har
gkonomiske interesser i forskningsresultatene.

Oppfelging videre
Vi ber om tillatelse til 4 ogsa ta kontakt med deg pa et senere tidspunkt innen prosjektslutt for
a sparre om du kan utdype noen av opplysningene som du har gitt oss.

Dekning av utgifter
Vi dekker eventuelle transportutgifter knyttet til din deltakelse i studien.

Informasjon om utfallet av studien

Du kan som deltager fa informasjon rundt utfallet av studien og fa tilsendt de ferdige
produktene dersom du gnsker det. Vi ber deg ta kontakt med hovedoppgavestudent Jargen
Aasen Berget evt veileder farsteamanuensis Marius Veseth hvis du gnsker dette.
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