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SUMMARY:

Background: Relatives are often torn between looking afterfémeily member who is ill and
suffering, and coping with their own life by lookjimafter themselves and their own health,
which could contribute positively with regards taadjty of life. This study is based on
information gathered through interviews with thiatiges of people with serious
psychological problems and how their experienceabeir daily life affect their quality of life.
Purpose: This study aims to develop further knowledge andenstanding of the factors that

affect the quality of life of relatives both posgly and negatively. Findings will contribute to
health personnel adding health promoting topidbéar daily plan to bring about changes and
further develop the support offered to relatives.

Theme of the study:The quality of life of relatives with a health protimng approach. A
gualitative study of the daily life of relatives.

Method: Qualitative research design with individual intemws with eight relatives. The
scientific background of the study is based orthieeries of hermeneutics.

Findings: The findings and interpretations of this study aade that relatives carry burdens
and suffer from complaints directly linked to bemgelative. They have a big need for
support, advice and guidance, and a strong wislstauss this with health personnel. By
understanding and knowing what to do, and seeiadirtk between the illness and the
behaviour of the patient, they will feel safer andre empowered. This will contribute to a
sense of achievement and be meaningful for theiohal. Relatives have special needs when
it comes to dealing with painful experiences, aadchsupport. Many get signed off sick over
periods of time. With empowerment processes thieyrgdt to contribute and acquire know-
ledge and seek health personnel to talk aboutdrsop who is ill. Findings indicate that
relatives need a more normalised life with timetf@mselves to nourish their own interests
and activities. Having these possibilities wouldrego have a positive effect on their quality

of life.



SAMMENDRAG

Bakgrunn: Pargrende star ofte i spennet mellom a skulletaaog statte den naermeste som
er syk og lider, og & mestre eget liv ved & skivkeeta seg selv og egen helse, som igjen
kunne bidra positivt i forhold til livskvalitet. Dme studien tar utgangspunkt i intervju med
pargrende til personer med alvorlig psykisk lidelgehvordan deres opplevelse og erfaringer
i hverdagslivet pavirker deres livskvalitet.

Hensikt: Studien har til hensikt & utvikle kunnskap og fekstaelse for hva som pavirker
livskvaliteten pa godt og vondt. Ved a fa slik kakap vil helsepersonell kunne sette
helsefremmende temaer pa dagsorden for & skape@edog videreutvikle tjenestetilbudet

til & ivareta de pargrende.

Studiens tema:Livskvalitet hos pargrende ved en helsefremmemigtiming. En kvalitativ
studie av pargrendes dagligliv.

Metode: Kvalitativ forskningsdesign med individuelle forskgsintervju av atte pargrende.
Studien har vitenskaplig teoretisk forankring irheneutikk.

Funn: Funn og fortolkninger i denne studien indikerepatarende har belastninger og plager
knyttet til det & veere pargrende. De har et stimbls for statte, rad og veiledning, og har et
sterkt gnske om dialog med helsepersonell. Vedsidmg vite hva de skal gjegre, og se
sammenheng mellom sykdom og den sykes oppfarsele ¥rygges og gis en mulighet til
handlekraft. Dette vil bidra til mestring og vaerenimgsfullt for den enkelte. Pargrende har
egne behov for bearbeiding av vonde opplevelsededgar selv behov for stgtte. Flere er i
perioder sykmeldte. Ved empowermentprosesser fersika bidra og innhente kunnskap og
sgke en dialog med helsepersonell rundt den saykeFunn indikerer at pargrende har
behov for et mer normalisert liv meg egentid tilyike egne interesser og aktiviteter. Slike

muligheter synes & ha positiv innvirkning pa ddireskvalitet.
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1 INNLEDNING

1.1 Tittel

Som oppgavetittel har jeg valgt "Livskvalitet ha&rprende til personer med alvorlig psykisk
lidelse. En helsefremmende tilnaerming.” Pargretidskvalitet har veert gjenstand for
forskning gjennom flere ar, men fokuset har primaegtt pa det negative, i form av for
eksempel belastninger (Mevik, 1998; Ostman et 8D26leru, Ryan, Vlastos, 2004;

Foldemo et al, 2005, Austrem, 2006; Thorn & HoR@06; Fujino & Okamura, 2009). En
fersk doktorgrad viser ogsa byrdene de pargrehdbtirlig psykisk syke opplever & ha
(Weimand, 2012). Inspirert av blant annet pogisykologi (Seligman, 2007; Brudal, 2006)
og empowermenttenkning (Tveiten, 2007), var detfeq viktig a se etter de positive sidene,

og hva som kan veere helsefremmende pa tross astrialzer.

1.2 Bakgrunn for valg av tema

Mine mange mgter med pargrende har gjort meg ydmollen som helsepersonell og har

fatt gynene mine opp for de pargrendes sitasjoemr@®m arbeid og erfaring innen
akuttpsykiatri ved sykehus, har jeg mgtt mangeneade. Flere har i mgte med psykisk
helsevern etterspurt bedre informasjon fra helsepell og en bedre ivaretakelse av dem som
pargrende, spesielt etter & ha statt i toffe oghkelige situasjoner med sine neermeste. Jeg har
underveis opplevd mange pargrende til personeraivedig og kronisk psykisk lidelse som

har gitt uttrykk for at de er slitne og oppgittecoVivssituasjonen bade for seg selv og sine
neermeste. Pargrende star ofte i spennet mellomllé skareta den neermeste som er syk og

lider, og & skulle ivareta seg selv og egen hélskaksplan for pargrende til mennesker med



psykiske lidelser, 2006). Hverdagen vil kunne vgreget av bade a skulle stgtte og hjelpe
den som er syk, og samtidig skulle mestre sitt bgeig kunne ha en opplevelse av god helse

og livskvalitet.

Ved mitt forrige arbeidssted i spesialisthelsetg@e innen psykisk helsevern, ble det
arbeidet strategisk med a styrke tjenestetilbudst at helsefremmende fokus (2010 Styrk
helseressursene, Psykiatrisk klinikk, SykehusekBugl, nd Vestre Viken hf). Kartlegging,
utredning og behandling suppleres med en bevigshegksomhet pa forhold som styrker den
enkelte og gruppers gode helse og livskvalitet. detgsa et fokus pa familie, nettverk samt
mestring og empowerment. Det gnskes a fokuserangignde som en ressurs for den som
har en alvorlig psykisk lidelse, og som en samaldgmrtner. Dette har veert medvirkende til a

inspirere meg til & ha fokus pa pargrende og dereslag.

| de senere arene har helsemyndighetene satt brakeirkning og samarbeid med pargrende
pa kartet, ved lovendringer og nye lover som etatgcblant annet Pasient- og
brukerrettighetsloven (pasrl). Det har kommet kiffa@laner og veiledere om pargrendearbeid.
Gjennom slike faringer er det gitt krav om systdaskasirbeid overfor pargrende, spesielt
innen psykisk helsevern. De pargrendes behov dttesbg avlastning med tanke pa deres
omfattende ansvar er lgftet frem. Pargrendeforemihgr selv veert aktive padrivere i dette

arbeidet.

| "Tiltaksplan for pargrende til mennesker med psk& lidelser” (2006) beskrives den
pargrendes rolle som todelt; pa den ene sidenlaavdien psykisk sykes nettverk og en
ressurs for vedkommende i behandlingssammenhendamgiglivet, pa den andre siden med

egne behov for & bli sett, fa informasjon, veiledyirad, praktisk bistand og hjelp. I tillegg



har de behov for & bli sett, og fa ivaretatt egelsdrog egne behov. Pargrende kan oppleve at
andre har forventninger til dem og de kan ogsawmldes av forventingene til seg selv. De
fleste gar inn i en rolle som pargrende uten erfpiDe opplever det ofte vanskelig a fokusere
pa egen person og maler livskvalitet i forholdigh syke og hvordan vedkommende opplever
og erfarer sitt liv. Pargrende er forskjellige wider i ulike situasjoner; men et fellestrekk er

at de har behov for omfattende hjelp og stettéforestre rollen og for & sette egne grenser.

Det kom i 2009 ut en veileder i pargrendearbeidesedirektoratet.

Erfaringsmessig har fokuset pa de pargrende ikigtladisjon i spesialisthelsetjenesten,
hvor man gjennom mange ar har hatt "pasiententi@( Weimand, 2013). Dette leeres
naturlig nok gjennom helseutdanninger, hvor detasienten som er den som er syk og skal
behandles/hjelpes. | tillegg beskriver etiske regslinjer for ulike typer av helsepersonell
pasientfokuset, blant annet Norsk Sykepleierforbsind Etiske retningslinjer for sykepleiere.
Helsepersonell har ofte dekket seg bak taushetsplikmgte med de pargrende, og tolker
fortsatt helsepersonellovens kapittel om taushigtsgtrengt. Egen erfaring med oppleering fra
jurister er at taushetsplikten beskrives som "aldsolSpesielt innen psykisk helsevern har
dette gjort seg gjeldende. De senere ars fokus pararende er en ressurs, knyttes ogsa til
pasientens ve og vel. De pargrendes egen situlagjdmtt mindre oppmerksomhet; og det er
langt pa vei pararendeforeningene selv som hadédie tema opp med helsemyndighetene
(Tiltaksplan for pargrende). Som nevnt innledning$ar det veert forsket pa pargrendes
byrder, merbelastninger og pakjenninger, noe félarsogsa veert satt pa mestring av
pargrendeoppgaven (Winefield, 2000). Reaksjonappievelser om redusert livskvalitet, og
voldsom belastning, er ogsa belyst gjennom forsk(ilinorn og Holte, 2006). Det er fortsatt
behov for & utforske mer hvordan de paragrendeksaiveve et positivegetliv.

Hva er helsefremmende fden?



1.3 Problemstilling og forskningsspgrsmal

Hensikten med denne studien er & undersgke hvpidtamende, som har nzert familiemedlem
med stor psykisk sykdomsbelastning og funksjonstgplever sitt dagligliv. | studien brukes
dagligliv og hverdag synonymt. Ved a utforske nazenfa pargrende selv opplever og
erfarer med a vaere pargrende til en person mediglsmnslidelse, vil det kunne gi oss et
innblikk i hvade selv beskriver som kilder til helse, livskvalitay mestring, og hva de ser

sompositivesider i sitt liv.

Formalet med studien er & utvikle forstaelse ognkkiap om hva som kan virke
helsefremmende i livet til de pargrende, og hva kampavirke deres opplevelse av
livskvalitet Eventuelle funn vil kunne bidra til mer kunnsk@p pargrendes liv og behov,
ved at de beskriver mer konkret hva som kan vikdediremmende for dem, og hva som
eventuelt virker tappende. Dette vil kunne hjelps tjenesteapparatet til a sette temaet pa
dagsorden og skape endringer for a videreutviklbemye tilrettelegge tjenestetilbudet vart.
Ny kunnskap er kommet til parallelt med denne stndWeimand, 2012), og oppgaven ses i

lys av dette.

Utgangspunktet for studien er relasjonen eller sanfrangen mellom pargrende som
ivaretaker av seg selv som eget individ i egetdiy pararende som stgtte og hjelp for den
syke. Problemformuleringen kan beskrives slik:

"Hvordan opplever pargrende til personer med alvorlg psykisk sykdom at

utfordringene i dagliglivet pavirker deres livskvalitet?”



Av forskningsspgarsmal kan falgende relateres tibfemstillingen:

1. Hvordan opplever og erfarer de pargrende utifogene i hverdagen (dagliglivet)?
2. Hvilken opplevelse og erfaring har de pargreméd hva som pavirker deres
livskvalitet?

3. Hva beskriver pargrende som kilder til positnskvalitet?

1.4  Avgrensing og sentrale begrep

Denne studien er avgrenset til & vaere en kvalisitidie med datainnsamlingsmetoden
halvstrukturert intervju. Utvalget bestar av atdegrende til personer med alvorlig psykisk
lidelse. Empowerment og livskvalitet er vide begrep teoretisk er det ulike forstaelser av
begge. Empowerment kan knyttes til grupper av penspa samfunnsniva eller
organisasjonsniva. (Tveiten, 2007). | slik sammegHheandler det om at folk bruker sine
ressurser og kompetanse kollektivt for & bidra tihgte behov i forhold til helse. Det kan
ogsa forstas pa individniva som en egenskap i farragenkraft eller styrke, med tro pa egen
evne og mulighet til & mestre. (Askheim, 2012) skivalitet er knyttet til helsebegrepet pa
flere mater, ved levekar generelt og hvordan mekatdangerer. (Fuggeli, 2006). | studien
vil ulike forstaelser av begrepene brukes og redatél det helsefremmende perspektivet. Det

vises for gvrig til teorikapittelet.

Forstaelse av sentrale begrep som ligger til gfanstudien:

1.4.1 Alvorlig psykisk lidelse

Med alvorlig psykisk lidelse har jeg i studien sait inklusjonskriterie en generelt
diagnostisert alvorlig psykisk lidelse som har tdrén eller flere innleggelse(r) ved en
psykiatrisk avdeling, og som tidvis har gitt fundkssgfall for den som er syk. Det er ikke tatt

stilling til hvilken diagnosegruppe i ICD 10 derksytilhgrer. Alvorlig psykisk lidelse, eller
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alvorlig sinnslidelse, er et vidt begrep, og kafirdees ut i fra juridisk eller helsefaglig
tenkningsrunnlag. Som alvorlig psykisk lidelse et danlig a inkludere psykoselidelser,
bipolar lidelse | og alvorlig personlighetsforsise (Nasjonal faglig retningslinje for ROP-
lidelser). Min forstaelse av begrepet er i trad melsefaglige myndigheters beskrivelse. |
denne studien har pargrende selv definert seg sommgmde til alvorlig sinnslidende, og

deres oppfatning av begrepet virker sammenfallenel@ min og ovennevnte definisjon.

1.4.2 Pdrgrende

| Tiltaksplan for paragrende til mennesker med pskgilidelser, og i pasrl, er det beskrevet
hvem som er pargrende og hvilke rettigheter deMad pargrende menes i denne studien
neer omsorgsperson i direkte oppad- eller nedadgdendilizer relasjon til den som er
psykisk syk. Dette er definisjonen i fglge pastli wa slektskap, og ikke ut i fra hvem den
psykisk syke selv har valgt ut. Den pargrende Bardefinert seg som pargrende i studien.

De som gnsket & bidra her er enten mor ellerlfantperson som er alvorlig psykisk syk.

1.4.3 Informant

| denne oppgaven blir begrepet informant bruktoimfanter eller respondenter, som de ogsa
kalles, er de personene som blir intervjuet i ndRyen (2002) bruker begge disse
begrepene. | falge Ryen (2002) er det en forsgglbegrepene. En respondent betegnes som
en passiv part i undersgkelsen, en part hvor irdisjom gis pa konkrete spgrsmal. Informant
innebaerer en mer aktiv rolle som en samarbeidsgrartntervjuet. Interaksjon mellom
intervjuer og informant er toveis og kunnskap itd begge veier (lbid). | denne studien er
det vektlagt en toveis interaksjon, og derfor beikegrepet informant om de pargrende som

blir intervjuet.
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1.5 Oppgavens struktur

Det er innledningsvis gjort rede for studiens tebakgrunn og problemstilling samt studiens

hensikt. | kapittel 2 presenteres den teoretistferaaserammen for studien. | kapittel 3 gjares
det rede for metodologi. | kapittel 4 presentetesf Studiens funn og fortolkninger drgftes i
kapittel 5, og det gjares rede for studiens holdéar kapittel 6 presenteres en

oppsummering av studien og forslag til videre forsl.
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2 TEORETISK REFERANSERAMME

2.1 Introduksjon

| dette kapittelet blir det gjort rede for littewatog relevant forskning i forhold til studiens
tema. Fokuset er relatert til pararende til psykigke og deres opplevelse av hvordan forhold
i dagliglivet, i form av utfordringene de har, pder deres livskvalitet. Forskeren gnsker a
relatere dette til et helsefremmende perspektivklog bare ha fokus pa belastninger, slik
tidligere forskning gjerne har. Temaet knyttes apgt empowerment, salutogenese og
mestring, samt forskning og teori knyttet til pa&mdes opplevelse av a veaere pargrende.
(Tveiten, 2007; Meeland, 2005; Weimand 2012; Langgl2009; Hjort, 1998, Lindstrom &
Eriksson, 2006). Mestring beskrives generelt, mehalyses opp mot Antonovskys (1987)
teori om opplevelse av sammenheng, som relategeil dgripelighet, handterbarhet og

meningsfullhet, og hvordan vi takler hverdagenggékinger.

Studien vil fokusere pa pargrende som har en fasjoa til en person med en alvorlig
psykisk sykdom. Studier har vist at det pavirkepdesrendes hverdag i form av byrder
(Weimand, 2010). | denne sammenheng vil det unéesslavilke momenter som eventuelt
bidrar til en helsefremmende virkning pa livskvetjtog hvilke som ikke gjer det. Malet med
a intervjue pargrende er a danne et bilde av hgerdederes "pa godt og vondt”, og ogsa a fa

de til & beskrive hva de opplever som kilder tiitio livskvalitet.

Sk etter relevant forskning og teori er gjort fikeustadier i studien. Fgrst ble det foretatt

sgk ved oppstart av studien og senere underveaisobglutten av forskningsprosessen.
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2.2  Livskvalitet

Livskvalitet som begrep er vidt og defineres p&ailinater. | utgangspunktet ser jeg fra et
forskersynspunkt at livskvalitet kan oppleves fgeslig fra individ til individ, som en
subjektiv opplevelse, et uttrykk for subjektiv varohg av eget liv. (Maeland, 2005). Det kan
ogsa ses utenifra med objektive gyne. (Langelaatl 2007) Livskvalitet kan ogsa knyttes til
helse, i form av negativ og positiv helse som @anegpportert. Metoder for & male
livskvalitet vil pa samme mate kunne bygge pa sgportering. (Meeland, 2005). Hva det
innebeerer & ha "positiv livskvalitet” vil dermed nes®pp til det enkelte individ a beskrive for
seg selv. Definisjonen av "livskvalitet” og av "pt»g’ eller "god” vil avhenge av i hvilken
kontekst begrepene settes, eller hvilke elemeptarselvrapporteres. Det kan for eksempel
knyttes til et sparsmal om tilfredshet med livéttid) Det kan ogsa knyttes opp mot lykke og
positiv psykologi. Momenter som beskrives innenigpopsykologi er nettopp tilfredshet sett
i forhold til for eksempel kjeerlighet, arbeid, gkoni, lek, venner, helse og utvikling. I tillegg
er takknemlighet, optimisme og hap knyttet til Igkéig livskvalitet. (Seligman, 2007). Innen
positiv psykologi kan lykke likestilles med en tdad av velveere, hvor man synes at livet er
godt. Vivoll Straume tar i sin forskning ved NTNlniternett 06.11.2013) utgangspunkt i
Seligman (2007) og beskriver at faktorer knytteteiveere er et meningsfullt og verdifullt
liv, opplevelse av ro i sinnet, & se lyst pa frelati og & ha kontroll over livet. | tillegg at man

synes man far brukt sine evner eller talenter,aglberike andres liv.

Lykkefglelse er ogsa sveert kontekstuell, det eeksempel grader av lykke Mennesket er
som oftest ikke generelt overlykkelig, men kan epplayeblikk av lykke. "Jeg kjagper, altsa
er jeg”, som Ottar Hellevik blant annet har besktalet. Lykken kan dermed oppleves som

en fglelse en kort stund. Lykke kan pa den mateer@s til hvor forngyd man er med livet i
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sin helhet (livskvalitet), eller hvor forngyd mani@yeblikket. Grader av forngydhet kan
igjen knyttes til hvilke forventninger vi har. Hellik (2008) har forsket pa den "norske
lykken” og forklarer livskvalitet i trad med positpsykologi; blant annet som subjektiv
velveere og tilfredshet. @konomiske forhold vil ogsé&irke opplevelsen av lykke og
livskvalitet. Betydningen av god gkonomi kan trydglk, men det er ikke dermed sagt at de
faler seg lykkelige. Lykke er koblet til & f& dekkalelsesmessige behov, hvor det & ha et
meningsfylt arbeid, a fgle seg respektert, & kibestemme over eget liv (empowerment) og

a fa stette fra omgivelsene er sterke og viktidgofar. (Diener et al, 2010).

En oppfatning av livskvalitet er & se pa gradetilfredshet med livet i sin helhet eller i deler
av livet. Videre kan en tilnaerming vaere a be es@efortelle om sin opplevde lykke eller
glede. Glede og lykke fanger opp emosjonelle vumgder av livet. Et annet utgangspunkt for
hva som er det gode liv vil veere normative besksieav behov som til en viss grad ma
veere tilfredsstilt for & kunne kalle det livskvatitSlike behov er av allmenngyldig karakter,
som biologiske, psykologiske, materielle og sodmedkrov. Ved en subjektiv vurdering kan
livskvaliteten veere hgy selv om ikke alle behodekket. Videre kan livskvalitet forstas ved
a vektlegge omrader som vekst, utvikling og selseeng i et menneskes liv. Det knyttes
opp til selvfglelse, identitet, opplevelse av megnmed livet, & bli akseptert og a veaere til nytte
(Maeland, 2005). Dette er elementer som kan knytitetsbade det kognitive og det

eksistensielle.

2.2.1 Helse og livskvalitet

Livskvalitet kan ogsa knyttes opp mot helse ogkéveDet farer oss til Nord i Norge, hvor
helsens kilder beskrives som naturen, menneskeksgpp og sjel, liv og samfunn. Helhet,

kultur, felleskap, trygghet og tillit, frihet, ledg humor, matehold, fred og ro, solidaritet,
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mangfold og selvrealisering er viktige ingredien@argelli, 2006), bade for helse og for
opplevelse av god livskvalitet. Fugelli beskrivgisé helse i et helhetlig perspektiv blant
annet som likevekt, tilpasning, trivsel, funksjtimskraft og motstandskraft. Mennesket som
helhet relateres til at kropp og sjel henger sammerat mennesket harer til i en andelig
verden, til naturen, og i samspill med andre mekere$Som funksjon knyttes helse til
funksjonsevnen i hverdagen, og at du kan gjgresnaegir deg glede og trivsel. (Fugelli og
Ingstad, 2009). Glede og trivsel er subjektivt @pgrt og kan knyttes til den subjektive

opplevelsen av livskvalitet.

Fugelli og Ingstad (2009) beskriver at folk de imaervjuet uttrykker at helse er trivsel og
helhet. Livskvalitet kan ses som en tilstand, otpdsundet med falelser knyttet til en
opplevelse av a ha det godt. Det beskrives i demmsnheng som en grunnstemning av glede.
Andre mener tre betingelser kan knyttes til livdkes, som det & ha, det & veere, og det a
elske. A vaere innebaerer mulighet til & utvikleidientitet, og & pavirke eget liv og miljget
rundt (ibid). A elske er knyttet til fellesskap maddre, ved & vaere noe for andre; bety noe for

et annet menneske, og at noen er glad i deg.

Livskvalitet kan ogsa males gjennom Quality of L¥feale (QOLS, Burakhardt, 1989), og en
norsk versjon av skalaen(QOLS-N). Denne bestaGguhkter; inneholdende tilfredshet pa
livsomrader som fysisk og materiell velvaere, peligantvikling, helse og fungering,
relasjoner til andre, deltakelse i sosiale, sandumassige og borgerlige aktiviteter, og

rekreasjon (Langeland E, Wahl A K, KristoffersenNQrtvedt M W, Hanestad BR, 2007).

Livskvalitet kan relateres til helsebegrepet, sgjari kan knyttes til & bevege seg mot mal, og

som fraveer av tanker om helse og fraveer av syk@@uagelli & Ingstad, 2009) Positiv helse
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kan innebzere en tilstand av & blomstre (to flolrisar det gjelder & ha likevekt i livet, kan
det knyttes mot begreper som harmoni og balandseHyeskrives ogsé som livskraft i form
av livsglede, lekelyst og vitalitet. Helse kan kegttil motstandskraft mot sykdom, tilpasning

i situasjoner og fungering i livet. (ibid)

Det kan veere bade likhet og forskjell mellom helgdivskvalitet. Begrepene kan beskrives
bade objektivt og subjektivt (Maeland, 2005). Hédan i starre grad beskrives objektivt, ved
for eksempel biologiske, fysiologiske og psykiskegmetre, men kan ogsa rapporteres
subjektivt. Livskvalitet er i stgrre grad en sultjelopplevelse, som beskriver hvordan
personen har det. Livskvalitet kan oppleves gold, @@ en person for eksempel har et fysisk

handicap.

| studien er det de pargrendes egen oppleveldeskvalitet i negativ og positiv forstand som
det forskes pa. Det er de pargrendes selvrappugtedm kommer frem. Fra de pargrendes

side er det den subjektive opplevelsen av livsketaiom her beskrives.

2.3 Helse og helsefremmende

Helse kan som utgangspunkt beskrives og forst&s tlelse ble i tidlige tider sett pa som en
tilstand fri for sykdom, skade eller lyte. WHOs idégjon av helse fra 1947 beskriver en
tilstand av fysisk, mentalt og sosialt velveerejlkdg bare fraveer av sykdom og lyte. (Tveiten,
2007). 1 denne definisjonen vil menneskets oppksygbere med i vurderingen av
helsetilstanden. Helse kan da beskrives soma&aridl av fysisk og psykisk velveere og
optimal fungering. En slik forstaelsesmate leggekt\pa fysisk og mentalt overskudd, en

opplevelse av velvaere og harmoni, gode relasjdrnandre mennesker og a bruke seg selv pa
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en positiv mate (Meeland, 2005). Dette inneholdenfonenter som kan knyttes opp mot

livskvalitet, positiv psykologi og det & leve.

Ved a ha fokus pa sykdom og lyte, besto folkehetsedet tidligere av a jobbe for a
forebygge sykdom. Man var opptatt av a forebygdeisgpnmer som for eksempel
infeksjoner, ved infeksjonsforebyggende arbeideréda forebygge livsstilssykdommer ved
blant annet folkeopplysningsarbeid. Fokuset vaogetese, faktorer som gjar folk syke, mot
senere salutogenese, & ha fokus pa hva som shgleen. (Maeland, 2005).

Folkehelsearbeidet fikk senere et mer helsefremmeedspektiv.

| Store medisinske leksikon beskrives helsefremraentieid somtiltak som tar sikte pa a
bedre livskvalitet, trivsel og muligheter til & nresde utfordringer og belastninger man
utsettes for, samt & redusere sannsynlighetentfakling av risikofaktorer for sykdom”
(internett 28.02.13). Grensen mot forebyggendeisimedg hygiene og helseopplysning er
uklar pa mange omrader. Helsefremmende arbeid érengromfatter til dels disse
tilneermingene. Engeldkealth promotiorstar for tiltak som setter befolkningen i stardl ti

gkt grad a kontrollere og forbedre helsetilstansiela. (ibid).

Beskrivelser i det medisinske leksikon, er primdefinert av leger med medisinsk bakgrunn.
Beskrivelsen av "helsefremmende” kan ses som efuisaremedisinsk uttrykk, men vil
likevel harmonere med det andre fagfolk, som faeekpel sykepleiere, sosionomer,

sosiologer og psykologer legger i begrepet. (Askh@012; Tveiten, 2007; Andrews, 2003).

| helsefremmende arbeid er fokuset rettet mot dsepelked det fysiske, psykiske og sosiale

miljget som befolkningen daglig lever i (ibid). Amdvs (2003) knytter helsefremmende;
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Health Promotions, til Ottawa charteret fra 198&rmye begreper i forhold til forstaelse av
helse og virkemidler for & bedre folkehelsen, stin motsats til sykdomsforebyggende
arbeid. Meningen var & komme vekk fra negativedtatisom kan fare til sykdom, og heller
rette fokus mot noe positivt som kunne fremme healem for eksempel ressurser. WHO
beskriver i 1987 health promotion som en politigksosial prosess, hvor malet er a fremme
personlig vekst og utvikling, samt & endre forhkigttet til det sosiale og miljgmessige samt

a bedre gkonomiske forhold. (Ibid)

Det helsefremmende fokus bgr ses i et helhetsgdigpBet er ulike veier, teorier og
begreper som knytter seg til det & fremme hels®tketning til & forebygge sykdom, bygger
helsefremming pa en aktiv medvirkning fra folkevsdorm av en mer sosial modell. Helse
betraktes som et middel til & oppna andre gnskeii@je Helsefremmende arbeid er mer en
prosess — som setter den enkelte og befolkningmd til & ha bedre kontroll over forhold
som innvirker pa helsen...health promotion is the process of enabling petplincrease
control over the determinants of health and thargrove their health (Andrews, 2003). |
denne begrepsverden blir prosessen videre refefeeespowermentbegrepetelf-

empowermengller myndiggjaring. (ibid)

Helse beskrives av WHO i "Helse for alle innen @@’ somevnen til & kunne leve et
gkonomisk og sosialt produktivt.lilDet & ha overskudd til hverdagens krav, defmare
Peter Hjort, som helse. Helse beskrives da somnetilné mestre i forhold til livsbetingelsene
i menneskets liv. Det settes i sammenheng mednsessisom gir mennesket styrke til &
fungere og motstandskraft til de pakjenningene@tmaske utsettes for i lgpet av livet.
(Maeland, 2005). Salutogenese er ogsa eksempeagoépbknyttet til teori av

helsefremmende karakter. Jeg vil i undersgkelsekelmoen av disse som bakgrunnsteorier.
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2.4  Mestring, helse og livskvalitet

Mestringkan relateres til bade helse, livskvalitet og velvé veiten, 2007). Peter F Hjort
knytter helsebegrepet, som tidligere nevnt, til imeg, ved & definere helse som det a ha et
overskudd i forhold til & kunne mestre hverdageas kHelse beskrives som en evne til &
mestre eller & fungere, og ses i sammenheng mixstetingelser mennesket utsettes for.
Hjort har ved flere anledninger uttalt at WHO fokrer pa helse i retning av a vaere fri for
risikofaktorer. Man kan oppleve mestring pa trossykdom, kroniske helseproblemer og
eller pakjenninger, fordi man fungerer i hverdageugelli og Ingstad (2009) knytter helse
som funksjon nettopp til funksjonsevnen menneskathar i hverdagen. A finne meningsfylt
innhold i livet, samt & mestre hverdagens krawagke sentrale momenter knyttet til

livskvalitet.

Pargrendes mestring har ofte veert relatert til sanfi@ngen mellom pasientens tilstand og
omsorgspersonens sorg (Garcia J | R, HernandesirbM, 2009 ), og hvordan pargrendes
mestringsevne har influert pa pasientens problaketppfarsel. Nar man mestrer en
situasjon, vil mestringsevne vaere et positivt dgdfeemmende element. Ved a bruke sine
ressurser til & mgte pakjenninger, vil man kunnege seg mot en opplevelse av mestring og

helse i positiv forstand.

Det finnes teorier om at styrking av tilhgrighetlaampetanse kan hjelpe folk til & mestre sine
egne liv. En mestringsteori henter impulser frasgforskning, familieforskning og sosial-
antropologi. Egenverd, selvfglelse, selvbilde aglregen kompetanse, samt selvrefleksjon

kan knyttes til mestring. (Sommerschild, 1998)elddes stressreduksjon.
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| en kognitiv leeringsteori beskriver Bandura sartsfpmellom atferd og kognitive prosesser.
Mennesket handler bade fra erfaringer og kognftivestillinger. Mestringsforventning (self-
efficiacy) ses som et sentralt moment i en persomsining og valg ved atferd. Tiltro til & ha
evnen til & gjennomfgre en handling vil vaere nagdigfor & kunne lykkes. Positiv
mestringsforventning vil ha innflytelse pa om etnmeske anstrenger seg for a gjennomfare

en beslutning, selv om det koster mye. (Maelan@520

Mestring beskrives av Sommerchild (1998) uti fradas og Folkman og kan knyttes til
kognitive og atferdsmessige tiltak for & kunne meektav som overstiger personens ressurser.
Mestring beskrives som en prosess i maten man &d@nditressede livsbetingelser. (ibid)
Prosess og mestring refererer seg til tanker ogdavoman oppfarer seg for & mestre indre
eller ytre krav i forbindelse med stressende hexai€Folkman, 2010). Prosessens funksjon
er problemfokusert mestring; hvordan man taklerethdrer problemet, og emosjonelt-
fokusert mestring, som omhandler hvordan man regufglelsene som oppstar pa grunn av
et problem. Problemfokusert mestring legger vekd pigfinere problemet og ha fokus pa &
finne lgsninger og deretter handle. Det vil veemreskaligere & skape endring ved denne
strategien, da den har utgangspunkt i ytre fakt@erosjoneltfokusert mestring innebaerer a
regulere fglelsene som kommer av stressende siheasjHer knyttes strategien til optimisme
og héap (ibid). Problemfokusert mestring er likeseit pa som en bedre mestringsstrategi enn
emosjoneltfokusert mestring. (Ibid). Omsorgsperséae utvikle ulike stressreduserende
teknikker som mestringsstrategier. Fokus pa indiell lsering av & klare emosjonelle

utfordringer og fokus pa hvordan gi omsorg, kargj@msorgen mindre stressende

(Winefield, 2000).

Mestring handler om & ha ressurser i form av kuapslg ferdigheter, eventuelt hjelpere og
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sosiale ressurser og ikke minst evnen til & bersgtpav disse. Det handler om & takle
pakjenninger og kriser og & greie noe pa egentsdikcgt man kommer videre pa en mate
som er god for den enkelte. (Ekeland & Heggen, 2Q@éstring kan knyttets til positive
egenskaper og fungering, som vil pavirke den eakalpplevelse av livskvalitet (Fugelli,

2006).

Mestring kan ogsa knyttes til Antonovskys salutaggen en modell for & fremme helse, ved
en opplevelse av sammenheng. Salutogenese er betskeermere i kapittel 2.6. Det er
mestring i forbindelse med saltogenese og empowsrfoeskeren vil legge vekt pa i denne

studien.

2.5 Empowerment

Empowerment er et sentralt teoretisk begrep, samkeaig lar seg oversette til norsk ved
hjelp at ett ord. Tveiten (2007) viser til at emmoment siden 1970-tallet er definert som et
kjernebegrep knyttet til folkehelse og helsefremdeearbeid. Verdens helseorganisasjon
(WHO) definerer empowerment som gmosess der folk oppnar starre kontroll over
beslutninger og handlinger som bergrer heEe forutsetning for & ha kontroll over eget liv
beskrives som & veere selvbevisst, veere bevisstsitgasjon, hvordan pavirke omgivelsene,
utvikling av personlig kompetanse og deltakelseléfinere behov, problemer og beslutninger
som handler om eget liv. "Deltaker” er ngkkelorthtert til empowerment og
helsefremmende arbeid, i motsetning til en tradi$jeor pasienten er en mer eller mindre
passiv mottager av en helsetjeneste. Empowermétiegger en maktbalanse, hvor makt
omfordeles fra fagfolk til bruker av tjenesten. Beten blir en deltaker, som er ekspert pa seg
selv og eget liv, mens fagutgverens ansvar og nypedier knyttet til dennes faglige

kompetanse. Empower er i fglge Tveiten (2007) aterordbgker til & autorisere, gi
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tillatelse til, gi makt til eller istandsette. Emperment beskrives ogsa psykologisk pa
individniva som individets mulighet til & ta beslirtger og ha kontroll over sitt liv, om

selvkontroll og tro pa egen evne til mestring.

Sgrensen og Graff-lversen (2001) bruker ordene mggpating, styrking, livsstyrketrening,

og maktmobilisering nar de skal beskrive og ovéesatpowerment.

Med mobilisering vises det til det & mobiliserestaser, myndighet, kontroll og politisk makt
til & rade over eget liv. Mobiliseringsbegrepetutzangspunkt i en ideologi med fokus pa
aktiv deltakelse og selvhjelp. Her vektlegges datdividet selv er en aktiv aktgr som gjar
egne valg og prioriteringer. Mobilisering refereogsa til en opplevelse av & ha kontroll over
forhold i livet, & ha mobilisert styrke og makt, @gnneha ferdigheter og kunnskaper, videre &
ha ressurser og handlingskompetanse til & gjgreaxahelsefremmende karakter med hensyn
til livsstil. Det vises ogsa til at det er pavistakt sosial deltakelse og en opplevelse av a ha
innflytelse og kontroll gir positiv assosiasjonatart til god helse, bade psykisk og fysisk.
(Ibid) Eksistensielt kan mobilisering fare til amser pa seg selv som ansvarlig og med fulle
rettigheter, fremfor en opplevelse av a vaere mintkigg. Eksempelvis viser erfaringen
forskeren har som helsepersonell at pargrendeigalee a bli skjgvet til side i pasient-
relasjonen, i stedet for at de opplever at helsepeail ser pa dem som viktige ressurser i
forbindelse med den helsefremmende prosessenanishandlingen. Eller ogsa at de ikke
blir sett som individer med egne behov (Tiltaksdianpargrende), men som passive personer
pa sidelinjen. Jeg forstar det hit hen i denne sanirang at en "empowered” paragrende i

mgate med helsetjenesten vil kunne beskrive hvaoradkende selv har behov for.

Gibson (1991) farer opp noen punkter som forutgddadempowerment, hvor et av dem
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handler om at helsepersonell ikke kan "empowerk;fpersonen kan bare "empower” seg
selv. Underforstatt kan det ses slik at den enkafiesaere aktiv aktar i sin egen prosess og i

sitt eget liv for & oppna god helse og livskvalitet

Andrews (2003) viser til at det er sammenheng melteaktstrukturene i samfunnet og
helsetilstanden; at makteslgshet mer eller minairer ftil sykdom, mens det & ha kontroll over
eget liv er forbundet med sunnhet. Store byrderfkaen pargrende bidra til en opplevelse av
makteslgshet, og dermed innvirke pa helse og liafitlet. Makt og avmakt kan ogsa knyttes
opp til spgrsmalet om tillit og tro, eller mistiyg til den informasjonen man far. (Fugelli &

Ingstad, 2009).

2.5.1 Empowerment og pargrende

For & kunne hjelpe brukeren, ma helsepersonell @ppédor brukermedvirkning, ved
gjensidig respekt. Tillit skapes ved & vise intsee®r vedkommende, ved a se og lytte til
personen (Tveiten, 2005). Innen psykisk helsetarmdet lenge veert rapportert en kultur for
a ekskludere pargrende. Weimand (2013) finnerkatdgiere i psykiatrien beskriver at de
farst og fremst har ansvar for pasienten, og aédspesielt viktig & etablere og opprettholde
et tillitsforhold og en terapeutisk allianse medk@mmende. Denne alliansen kan lett brytes
hvis pasientene ikke faler at de er sykepleieraestéprioritet. Avhengig av forskjellige
hensyn, ville sykepleierne likevel noen gangeilfa statte de paragrende. Det oppleves
imidlertid krevende & statte de pargrende, da deiesere fokus er pasienten. Sykepleiere
mente at konteksten de arbeidet i, er pavirket aslisn og en kultur for pasientrettet
behandling. Det var lite fokus pa pargrende i utitzgene. Opplaeringen gikk i retning av at
de skulle veere "pasientens advokat.” Et eksempahéwaere pasienters symptomer som

paranoia; hvor alliansen mellom pasient og sykepleit kunne brytes ved at de stattet eller
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snakket med pargrende. Pargrende som personet ivirkpa sykepleiernes gnske om &
stgtte. De fant det greit nar pararende viste ést for pasienten; nar de delte falelser og
tanker. Negative og klagende pargrende i oppasigpplevdes utfordrende, men deres
reaksjoner var ogsa forstaelig. (ibid). Pargrerdesétt i skyggen av pasienten eller som egne

individer med egne behov, noe som pavirket omkledtatte fra sykepleierne eller ei.

Empowerment, eller mobilisering, krever i fglge &men og Graff-lversen (2001) ansvars-
folelse og overskudd, og at man er kommet i vei predessen. Det er langt mellom
avmaktsfalelse til det & ha kontroll, hvilket vigke at en kultur for dette er etablert, og
dessuten aktiv bruk av den enkeltes ressursertd mgd helsepersonell er det viktig med

dialog om aktiviteter som gir positive opplevelsgrglede, og har egenverdi. (ibid)

Begrepet power kan i fglge Askheim (2012) oversdtitestyrke, kraft og makt. Empower-
ment kan knyttes til grupper og individer som eniavmaktssituasjon og hvordan de klarer a
komme ut av avmakten. Det handler om & bedre ddétbizke selvtilliten, fa gkt kunnskap

og bedre ferdighetene. Ved slik styrking kan kreft®biliseres til & komme ut av avmakt.

Det vil fagre til mer makt, styring og kontroll oveget liv.

Personer med likeartede erfaringer kan anerkjemamhdre og gi hverandre nettopp styrke
og kraft. Dette er uvurderlig i prosesser med akenut av avmakt og fa styrket selvfglelse.
(Askheim, 2012). Pararendeforeninger innen psykelkevern har for eksempel kjiempet mot
maktperspektivet i helsevesenet ved a pavirke ngyredene slik at tiltaksplaner (Tiltaksplan
for pargrende) og senere nasjonal veileder (Veailedesamarbeid med pargrende innen
psykiske helsetjenester, hdir, 2008) er blittHiér ses pargrende som en ressurs. Empower-

ment er her pa gruppe eller systemniva.
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Empowerment pa individniva vil handle om mer maktden enkelte, styring og kontroll
over eget liv. (Askheim, 2012). En form for egerikraom signaliserer at vi fgler oss sterke
og kraftfulle, og har innflytelse over vare liv. %@ mobilisere indre styrke og ressurser kan
vi nd mal vi har satt oss. Dette materialiseresfksempel giennom Obamas "Yes we can”.
Ved a bygge opp individuell styrke og selvtilliitdien enkelte i stand til & realisere egne
ressurser og dermed tilegne seg mer kontroll og e sitt eget liv. Fokuset har veert rettet
mot individuell selvrealisering, mot den enkeltésuelle livsverden, mot individualismen
som star sterkt i amerikansk kultur. (Ibid). Detédeerer fokus pa positiv tenkning som
lasning for et bedre liv. Nordmenn ses ogsa sornvithaalister med gkt fokus pa

selvrealisering. (ibid)

Selvhjelpsgrupper har ogsa empowerment som etfnéklte grupper oversetter empower-
ment med egenkraftmobilisering. Deltakere i slikepgper opplever at det & utveksle
erfaringer bidrar til gkt mestring og gkt mot thanskes med problemene. ( Askheim, 2012).
Ressurser mobiliseres og motivasjonen gker mecatpalka arbeide for endringer. Endringer
kan veere pa det personlige plan eller rettet moe mamgivelser, slik at hverdagen blir mindre
belastende. Kollektiv stgtte og det & dele erfamingl bidra til empowerment. Det kan

innebaere en terapeutisk dimensjon for a gi indivitigrke og kraft.

Empowerment handler om mobilisering av denne styHas enkeltindividet, slik at
vedkommende kan leve med belastninger og meswedutiger i hverdagen og oppleve
kontroll over eget liv. (Ibid). For eksempel kawilting skje med stgatte i fra fagpersoner.
Gjennom samtaler som er lgsningsrettet, kan pensfomsta situasjonen, ha tro pa at det kan

finnes lgsninger og finne en mening i det hele.tAnvsky, 1987 ).
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Empowerment handler om maktfordeling, individet sekspert pa seg selv, individets behov
for anerkjennelse, og medvirkning ved & ha kontreélr eget liv. (Tveiten, 2007) | denne
studien vil forskeren primaert legge vekt pa empovezit som egenskap pa individniva og

sSOm prosess.

2.6 Salutogenese

Sosiologen A. Antonovsky (1987) stilte seg spgistritévorfor noen mennesker overvant
kriser, motstand og voldsomme begivenheter utdhsyke. Han grunnet pa hvordan
forskjeller i menneskers motstandskraft ut i fra @ier miljg pavirkes nar man utsettes for
psykososialt stress. Antonovskys teori var at deekes motstandskraft beror pa hvordan vi
forholder oss til hele eksistensen, og av det ¢akeenneskes opplevelse av sammenheng —
"sense of coherence” (SOC). SOC har bade entaessig, falelsesmessig og handlings-
messig komponent. Med dette menes at de tre diowegrsg begripelighet (forstaelse),
handterbarhet og meningsfullhet danner opplevelsammenheng i tilveerelsen og
bestemmer hvordan vi takler hverdagens pakjennipge&n mate som opprettholder og
fremmer var helse. Ved & skape strukturer i kaosvkéorsta, og det vi forstar er det enklere
a handtere. Vi vil investere energi og krefterti siem har betydning for oss. Falelsen av
sammenheng er en retning og en mate a forholdtl ossgivelser og andre mennesker pa, en

slags livsorientering. Eriksson (2007) beskrivefoaskning viser at en sterk fglelse av

sammenheng er knyttet til god helse og seerligptlevelsen av en god psykisk helse.

Langeland (2009) beskriver at i teorien om salutege defineres helse som et kontinuum,
forstatt som grader av helse, og som sgker ettesrizr som vil skape en hgyere grad av helse.
Altsa som et positivt helsebegrep. Det fokuserempstringsevne, og mennesket ses som

aktivt i samspill med omgivelsene. SOC kjennetegr@gkat en person forstar sin livssituasjon,
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har tro pa at han innehar ressurser til a finneihagr og opplever utfordringene som

motiverende, slik at de har en mening.

2.7 Oppsummering av teori

A veere pérgrende til en person med alvorlig psykiise byr pa utfordringer i forhold til &
ivareta bade den som er rammet av sykdom, og ikketra ta vare pa seg selv. | hverdagens
utfordringer vil ivaretakelse av den som er alggsykisk syk, fare til fokus pa pasienten, og
det kan igjen fare til at den pargrende kan glerseggselv. Den pargrendes egne ressurser for
a kunne mgte krav i hverdagen er viktige elemefoteq kunne opprettholde god helse for seg
selv. Helse innebaerer mer enn fraveaer av sykdoknWEHO (1947) tidligere definerte

begrepet. Det innebaerer & mestre de utfordringemekemmer med hverdagens krav (WHO
1986). Helse og livskvalitet har sammenheng meeklér, med fysiske, psykiske og sosiale

faktorer, med helhet og hvordan den enkelte fungesituasjoner og i livet (Fugelli, 2006).

Helsefremmende perspektiv innebeerer fokus pa datiyve (Meeland, 2005), pa forstaelse,
opplevelse av sammenheng og meningsfullhet. (Ansky01987). Positive ressurser og
styrke hos den enkelte pararende, samt kunnskégrdigheter, kan gi kraft til en opplevelse
av & mestre hverdagen. (Askheim, 2012) Det vil leuimme til mer fokus pa det som er
helsefremmende enn det som er vanskelig og tapeegien for den enkelte, noe som igjen
vil pavirke livskvaliteten. Stgtte fra andre og dedele erfaringer, vil ogsa fare til empower-

ment (ibid).

Empowerment forstas i denne sammenheng som ensproger den pargrende balanserer

ivaretakelse av seg selv og egen helse i forhbéteti som er psykisk syk og ogsa i forhold til

behandlingsapparatet til den syke.
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3 METODE

| dette kapittelet gjares det rede for forskningsgie, vitenskapsteori, forforstaelse,
metodevalg, utvalg av informanter, forberedelsgjegnomfaring av intervjuer, og

transkribering og analyse. Avslutningsvis i kapétdelyses etiske aspekter ved studien.

3.1 Forskningsdesign

Forskningsdesign omfatter valg av tema, metodedtainnsamling og analyse av
datamaterialet. Det ble fgrst laget en plan fodisto. Krav til gjennomfaring av
undersgkelsen samt etiske retningslinjer ble saketatt, ogsa aspektet knyttet til

etterprgvbarhet. (Thagaard, 2004)

Temavalg og formal ble klarlagt far valget av heitkforskningsmetode som ville vaere mest
hensiktsmessig i studien ble brukt. Fokus ble retiat hva undersgkelsen skulle handle om,
hvorfor temaet og hvordan finne ut om tema. Derdiben jeg frem til en problemstilling og
hvilken metode som var mest egnet. Flere littesatlable foretatt for a skaffe en teoretisk

referanse-ramme i denne delen av prosessen.

Saket etter artikler og relevant forskning pa oretdide utfart dels alene og dels ved hjelp av
bibliotekar. | tillegg ble det lest faglitteratufarm av bgker for helsefaglig bakgrunnsteori.
Noe har veert relevant faglitteratur knyttet til pem og studiet, noe er i tillegg til ordinaert
pensum. Det er sgkt i ulike databaser gjennom Nreskisibliotek ved Akershus
Universitetssykehus (Ahus) og Sykehuset Buskerad/gstre Viken), samt via biblioteket pa
Hagskolen i Akershus (na Hagskolen i Oslo og Akasslhavdeling Kjeller);

Ovid, Cinahl, Nursing, Psyclinfo, Bibsys, Psyclt .
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Sgkeord som er brukt:
mental illness/ psychiatric patients/mental disosd@uclear family, caregivers, patient-
family relations, caregiver burden, psychosocialtéas, health sources, family coping,

coping behaviour ,health promotion, empowermeantutegenesis, quality of life.

Det ble funnet flere artikler hvor det er fokushp@dene, pakjenningene og belastningen pa
de paragrende, men hvor det er lite fokus pa posiskvalitet og det helsefremmende
aspektet. Belastninger er det ogsa viktige a & om, da de vil pavirke de pargrendes
opplevelse av hverdagen. Det har dog veaert gjodedstudier pdasienterdivskvalitet. Det

er imidlertid ikke relevant i denne studien, daelepargrende det settes fokus pa her.

Et nylig doktorgradsarbeid har imidlertid hatt fekpa helse og empowerment hos pargrende
til personer med alvorlig psykisk lidelse og h#teten; Experiences and Nursing Support of
Relatives of Persons with Severe Mental llinessi{vdad, 2012). Nylig sgk har i den
forbindelse resultert i noen flere artikler, knytliedoktorgradsarbeidet, og med relevans til
denne masteroppgaven. Artiklene beskriver byrddredse blant pargrende til psykisk syke,
erfaringer ved a dele livet med alvorlig psykiskeyom pakjenninger og uten evne til
ansvaret de opplever seg alene om. | tillegg bes&rsykepleiernes stgtte eller manglende

fokus pa pargrende (Weimand, 2010, 2011, 2012,)2013

Da det var gnskelig & ga i dybden av pargrendelewegiper og erfaringer i dagliglivet, valgte
jeg en kvalitativ tilnaerming (Kvale & Brinkmann, @9). Hensikten var a fortolke
opplevelsene og erfaringer for a forsgke a brimgmfen dypere forstaelse og et bredere
meningsinnhold enn det som umiddelbart ville vaendysende (Kvale & Brinkmann, 2009;

Thagaard, 2004). En hermeneutisk forskningsmodielbhukt. Kvale & Brinkmanns (2009)
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retningslinjer for gjennomfaring av et kvalitatfarskningsintervju ble brukt, og belyses i
tillegg til teori for valget av analyseverktgy. Detnvises ogsa til Thagaard der det synes

hensiktsmessig.

3.2 Hermeneutikk og forforstaelse

| folge Kvale & Brinkmann (2009) dreier hermenekltseg om fortolkningen av tekster og
teksters mening, altsa en forstaelse basert pangstoikning. Det legges vekt pa tolkerens
forhandskunnskap og forstaelse av tekstens tentgdiiagen av fortolkning av folks
forstaelse av handlinger og tenkning ved & fokupéret dypere meningsinnhold fremheves i
hermeneutikken. Mening forstas i lys av sammenlgnielhet. (Thagaard, 2004). Formalet
med fortolkning er & oppna en allmenn og gyldigfaelse av en teksts menivgd

kvalitativt forskningsintervju skapes kunnskap gjem intervjupersonens opplevelser, gnsker
0g meninger, men intervjuerens perspektiv og bakwgkunnskap; forskerens forforstaelse,
vil veere av betydning for tolkningen av det sormfk@mmer gjennom intervjuet. Forskerens
fokus vil dreie seg om hva den intervjuedes utdasaggr; og fortolkningen vil apne for
flertydighet av uttalelsenes mening. Intervjupeesong forskeren har i denne studien med
seg ulike erfaringer som vil pavirke intervjusitjcaen. Egne meninger om og erfaringer
rundt fenomenet som det forskes pa, vil prege fesis tolkning av det som blir sagt,
nedskrevet og analysert (Kvale & Brinkmann, 20@{uasjonen eller sammenhengen er ikke

ngytral, og heller ikke uavhengig av den persomen ®lker eller tillegger den andre mening.

Hermeneutisk sirkel relateres til vekslingen mellfamskerens forstaelse av teksten som
helhet og som del, og som apner for en stadig @yfoestaelse av meningen. Sirkelen
beskrives mer som en spiral, hvor det utviklesigtagt meningsforstaelse fra forskerens side.

Teksten eller utsagnene fra intervjupersonenedrstds ut i fra sin egen referanseramme av
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hva intervjupersonen selv sier om temaet. Fortolyen vil likevel preges av intervju-
personens forstaelsestradisjon. Enhver fortolkmihdermed romme fornyelse av
meningstolkningen, og vil kunne berike forstaelegrfrembringe nye differsensieringer.

(Kvale & Brinkman, 2009; Ryen 2002)

Denne studien er basert pa teoretisk og erfarirsggblunnskap innen arbeidet med psykisk
syke personer og helsepersonells relasjon til derpade. Interessen for temaet livskvalitet
og et helsefremmende perspektiv har vokst frerfariegene jeg har gjort giennom arbeid i
psykiatriske avdelinger, og det stort sett manggdiottuset pa de pargrendes situasjon. Det
har veert av seerlig interesse & undersgke hvordanegpéerollen pavirker de pargrendes
livskvalitet, og hva som skal til for & mestre hdagen og fa til noe positivt for seg selv.
Forskerens antagelser om at belastningene erayquévirker den enkeltes hverdag
(Weimand, 2012), og nysgjerrigheten knyttet til tdan de pargrende mestrer a fa til et
positivt liv for seg selv, vil prege studien. Detaatatt at helsepersonell i varierende og liten
grad mater de pargrendes behov (Weimand, 2013k det & bli sett, anerkjent og respektert
antas a ha betydning for den pargrende. De pareseaghe ressurser antas ogsa a veere av

betydning for deres opplevelse av livskvalitet.

3.3 Valg av metode

Gjennom kvalitativ metode vil forskeren fange opfervjupersonenes, opplevelser, meninger
og erfaringer ved & finne en dypere forstaelse &tygg empiri, uten a kvantifisere data.
Kvalitativ metode med forskningsintervju er godhegfor & forsgke & forsta verden sett med
intervjupersonens gyne. Malet er a fa frem betygkrinav folks erfaringer og opplevelser.

(Kvale & Brinkmann, 2009)
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3.4 Valg av informanter
Ved utvelgelse av intervjupersoner, for & kunnswgir pa forskningsspgrsmalene, ble
strategisk valg brukt. (Thagaard, 2004). Utvalgetiermed kunne sikre bredde og dybde i

temaet det forskes pa.

Av praktiske og etiske arsaker, ble det valgt at&kie paragrende gjennom en
pargrendeorganisasjon, og henvendelsen ble djfiera lokalforeninger i opptaksomradene
til Helse Sar-@st. Det ble valgt a selektere pardeesom frivillig hadde et gnske om a stille
seq til disposisjon som informanter. De lokale fongene opplyste om mitt behov for
informanter til denne studien, og formidlet ogsiekiene jeg hadde for deltakelse i
forskningsintervjuene. Jeg fikk flere henvendefsemail, og samtlige svarte til forskerens
inklusjonskriterier. Flere henvendelser kom ogefidrkant av at tilstrekkelig antall personer

var valgt ut som informanter til studien.

Ved kvalitativ forskning bgr utvalget av intervjupener verken veere for stort eller for lite.
Antallet vil avhenge av formalet med studien. Det legges vekt pa tid og ressurser og nok
personer til at forskeren kan finne ut det somtibetgs & finne ut. (Kvale & Brinkmann,
2009) For & kunne ga i dybden bgr antallet vaeréomeem og tolv personer. Utvalget i

denne studien bestar av atte pargrende. Antatidtddioldt underveis i forskningsprosessen.
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Inklusjonskriterier:
« Voksen pargrende

« Neaermeste familiemedlem til voksen person (18-60r@d alvorlig psykisk lidelse, i
oppad, nedad eller horisontalt slektskap

* Personen med psykisk lidelse ha veert innlagt datgiang innen psykiatrisk
spesialisthelsetjeneste pa grunn av stort funk&jting fatt en alvorlig diagnose
Intervjupersonene ble tilsendt informasjonsbred(®gg 1), vedlagt samtykkeerklaering
(vedlegg 2), giennom lokal pargrendeforening. Betdd frankert konvolutt med forskers
adresse, slik at de som ville delta kunne sendeygieerkleering til forsker. Forsker mailet i
forkant ledere av lokale pargrendeforeninger méastimasjon og oppfordring til a finne
informanter. Det tok tid a fa svar, men forsker tobtetter hvert tilstrekkelig antall personer

og endatil noen flere i etterkant. Avtale om midsle foretatt pa telefon.

| kapittel 5.4 om studiens holdbarhet, vil det dites hva det innebaerer for funnene, hvilke

pargrende forsker fikk tak i som informanter.

3.5 Forberedelse til intervju

| studien ble det brukt halvstrukturert intervj Pakgrunn av forskningsspgrsmalene ble det
utarbeidet en intervjuguide (vedlegg 3) med apmespal det var gnskelig a belyse
Oppfaelgingssparsmal ble ogsa laget. Sparsmalenfednhstilt i en deskriptiv form; kan du si
litt om.., pa hvilken mate.., kan du oppsummetwilke opplevelser og erfaringer har du..,
hvordan er opplevelsen.., hva er det gode elleitipes?. Spgrsmalene skulle bidra til rike og
mest mulig spontane beskrivelser. Slik ble degttiélagt for pa beste mulige mate a kunne

lytte til utsagnene til intervjupersonene, i traddrermeneutisk fremgangsmate.
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Utkast til intervjuguiden ble lagt frem for meds&uder og lserere i masterforum i forkant, og
ogsa for veilederne. Justeringer ble gjort frendéih endelige guiden. Det ble ikke foretatt
noe pilotintervju i rette forstand. Imidlertid blerdering om intervjuguidens spgrsmal var
relevante i forhold til problemstillingen, foretatter det farste intervjuet. Det ble bestemt &
beholde intervjuguiden slik den var. Det var saten og en halv time til hvert intervju og ca

en halv time til & snakke litt etterpa. Tidsramnhbémheller ikke endret underveis.

Under intervjuene ble det lagt opp til fordomsffiting for & apne for spontane beskrivelser
(apne samtaler). Det ble stilt oppfalgingsspersmgdiolkede sparsmal for a sikre forskerens
tolkning av det som ble sagt. Dette farte tidispipklaring av tema og en utdypet forstaelse
av utsagn. Dette er i trdd med den hermeneutigkel.JKvale & Brinkmann, 2009)

Da det gjennom studien var gnskelig a genereraunpgkap som ikke er tenkt pa, ble apne
sparsmal brukt i starten av intervjuene, mens destierfulgt av oppfalgende spgrsmal for a

motvirke at det opprinnelige temaet ikke ble belyst

Etter hvert intervju var det avsatt tid til & sgzimformantene om hvordan de opplevde
intervjusituasjonen (Kvale & Brinkmann, 2009) og det var noe de gnsket a tillegge. Det
ble ogsa fokusert pa hvordan de hadde det folelsssigy De fleste syntes det var godt a
fortelle, men kjente ogsa at de var slitne ette§adntlige la vekt pa at det var positivt & kunne

bidra med beskrivelsene om opplevelsene av a vaegzgnde.

3.7 Gjennomfgring av intervju
| studien er atte pargrende intervjuet. Informaatenhentet frem gjennom henvendelse til
pargrendeforeninger, og de kommer fra ulike lokalfinger. Fordelingen kjgnnsmessig

fordelte seg som fem kvinner og tre menn, samtiger 50 ar; alle innehar en omsorgsrolle
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som forelder til en eller to unge voksne med algqukykisk lidelse. To av informantene var
skilt med flere ars aleneansvar, seks informaraddb ektefelle. Samtlige pasienter hadde

veert innlagt psykisk helsevern, og var som vokemesdtt preget av sin psykiske lidelse.

Intervjuene ble gjennomfart forskjellige stedert Barste intervjuet ble gjennomfart i et
materom pa informantens arbeidsplass. To intenfpregikk hjemme hos informanter. To
intervjuer ble gjort i et materom pa forskerenseabplass. Videre fant to intervjuer sted i et
mgterom pa et lokalt bibliotek, og et i et mgtericen paragrendeforenings lokaler. Forsker og
informant ble enige om sted og tid for intervjuédrikant. Forsker takket ja nar intervju-
personene ville servere kaffe, og forsker senaete te eller kaffe til intervjupersonene der

det var mulig.

Alle intervjuene startet med en presentasjon askfarog litt om studiet og studiets formal.
Videre ble det informert om taushetsplikten jeg gorsker og helsepersonell har, og det ble
sikret at alle hadde lest brevet med forespgrsahémnmantdeltakelse (vedlegg 1 og 2).
Forsker sikret seg at informantene hadde forstatidldet, og at de hadde samtykket. Det ble
ogsa informert om retten til & trekke seg (Forsgaéatisk komiteé, 2012), at opplysningene
ville bli avidentifisert og at diktafon ville blifakt under intervjuet, videre at opptakene ville
bli slettet. Olympus digital voice recorder VN-650I@ benyttet, og i tillegg gjorde jeg som
forsker notater. Forsker skrev ogsa under pa, tgytéaat informasjon var gitt. Samtlige
virket sveert interessert i temaet for studien,leefville sveert gjerne ha tilsendt oppgaven i

etterkant.
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Intervjuguiden ble brukt i alle intervjuene, mest & sikre at alle spgrsmalene ble belyst, og
at forsker ba dem om & beskrive det samme. Deratettvil om at forsker oppfattet det som
ble sagt riktig, ble det stilt kontrollspgrsmal v@djenta det forskeren hadde hart. Slik
forsgkte forsker & sikre seg at det var informamstamme som kom frem. Forsker opplevde
at informantene ble veldig engasjert, slik at flavespgrsmalene ble belyst gjiennom svar pa
andre spgrsmal underveis. Intervjuguiden ble derikdaxlfulgt slavisk. Det kunne i noen av
intervjuene underveis veere behov for a begrensellfagene fra informantene ved a endre

fokuset noe og minne om de innledende spgrsmalene.

Forskerens erfaring med aktiv lytting ble anseth sm fordel og ble ogsa brukt som metode
under intervjuene. Forsker forsgkte underveis gdapp kroppssprak, stemmebruk og
stemning i samtalen. Da pargrendes situasjon ergasiterkt, ble opplevelsen under

intervjuene at fortellingene og opplysningene waed interessante.

3.7  Transkribering og analyse

Transkribering ble foretatt rett etter hvert injanDette for a sikre at stemningen under
intervjuene og kroppssprak ble mest mulig huskgdfilene ble transkribert ordrett og
notater om stemmeleie og kroppssprak ble tatt meé bedre kunne forsta konteksten.
Transkripsjonen besto totalt av 89 sider med Iwvgéand 1. Den ble lest igiennom og

sammenlignet med notatene, for & kvalitetssikraata. Hvert intervju tok ca 90 minutter

Transkriberingen ble lest igjennom med hvert intefer seg. Det ble markert ut ord og
setninger som ga mening under hvert spgrsmalnvinguiden og dette ble knyttet opp mot

forskningssparsmalene. Slik ble de analytiske emeet materialet identifisert. (Thagaard
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2004). Analysen av transkriberingen ble videretttdte tre trinn: Fgrste trinn;

meningsfortetning som innebar naturlige enhetesargrale temaer. (Eksempler - Vedlegg 4

0g 5) Her ble det lett etter setninger og temagttkhmot grunnkategorier. Andre trinn;

meningskategorisering, oppdelt i underkategorieh@gedkategorier, hvor det ble tre

hovedkategorier og ni underkategorier. Som sjetekle det gjort en sentrering i

stikkordsform (vedlegg 6). | tredje trinn ble d@gbry en meningsfortolkning, hvor

hovedkategoriene ble gjenstand for en fortolkn{iyale & Brinkmann, 2009).

Temainndelingene av teksten i analysen er basdroyédinntrykkene forsker fikk av

transkripsjonene, basert pa intervjuguiden. Howggunderkategorier er valgt med henskit

for & svare pa studiens problemstilling og forsgssparsmal. (ibid). Dette vil bli draftet i

kapittel 5 — Vurdering av studiens holdbarhet.

Temaene ble fortolket i hovedkategorier med undgger:

Hovedkategori 1Opplevelsen
av

belastninger og makteslgshet
(avmakt)

Hovedkategori 2Betydningen
av

kunnskap og statte
(mestring)

Hovedkategori 30pplevelsen
avglede og betydningen av
mestring

(meningsfullhet)

Traumatiske og krevende
opplevelser

kommunikasjon og
informasjon

kommunikasjon og
informasjon

Bekymringer og plager

leerdom

leerdom

kommunikasjon og
informasjon

stette fra helsepersonell og
nettverk

stette fra helsepersonell og
nettverk

tid til seg selv

a hjelpe

lgsninger og mestring

tid til seg selv

normalt liv

Figur 3.1 Hovedkategorier med underkategorier stézutkast
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De ni underkategoriene ble nummerert:

1. Traumatiske og krevende opplevelser 2. Bekynering plager 3. Kommunikasjon og

informasjon 4. Leerdom 5. A hjelpe 6. Lgsninger aggtring 7. Statte fra helsepersonell og

nettverk 8. Tid til seg selv og 9. Normalt liv. Noav kategoriene vil ligge under to eller flere

hovedkategorier.

Etter veiledning, ser forsker at noe er likt medettogsa har en sammenheng og kan

beskrives under to av hovedkategoriene. Dettetituss ved piler i denne tabellen.

Hovedkategori 1Opplevelsen
av
belastninger og avmakt

Hovedkategori 2Betydningen
av
kunnskap og statte

Hovedkategori 30pplevelsen
avglede og betydningen av
mestring og

meningsfullhet

Traumatiske og krevende
opplevelser

Betydningen av—
kommunikasjon og informas;jol

< Betydningen av
n kommunikasjon og informasjot

Bekymringer og plager

Betydningen av leerdom»

<« Betydningen av lserdom

Mangel pa kommunikasjon og
informasjon

Betydningen av statte fra
helsepersonell og nettverk

—

«— Betydningen av stgtte fra
helsepersonell og nettverk

Liten tid til seg selv

Betydningen av a hjelpe den
syke og andre

Betydningen av forstaelse og
lgsninger

Betydningen av tid til seg selv

Betydningen av normalt liv

Figur 3.2 Hovedkategorier og underkategorier — sarmmang mellom kategorier illustrert ved piler
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3.8  Etiske aspekter

Det ble sgkt om godkjenning av prosjektbeskrivelsed tidligere veileder Rikard Eriksson,
av Regional komite for medisinsk og helsefagligkmingsetikk (REK) (Forskningsetiske
komiteer 2008). (Vedlegg 7) Godkjenning ble mottdtktronisk av veileder. Etter forskerens
permisjoner ble det sgkt om ny dato for prosjektsiu naveerende veileder Magne Haukland.
Det ble gjort henvendelser via LandsforeningerPi@rarende til Psykisk syke om a spgrre
etter intervjuobjekter. Henvendelsene ble fordélflpre lokalforeninger for a rekruttere
pargrende fra ulike steder som by og land, og féret mer representativt bilde av
pargrendes situasjon i deler av landet. Alle deltaé fikk muntlig og skriftlig informasjon

om studiens hensikt og tema (Kvale & Brinkmann, 06iver pargrende underskrev
samtykke, og ble informert om at det var muliglwetd trekke seg underveis.
(Forskningsetiske komitéer 2012). Forsker undekskgsa pa at informasjonen var gitt til

den enkelte.

Alt materialet ble behandlet konfidensielt, i folthdil intervjupersonene, og ogsa i forhold til
konkret hvor rekrutteringen skjedde. Transkribeem@v opptakene av intervjuene, ble
nedskrevet ordrett og anonymisert. Lydkvalitetenmaget god. Der det var tenkepauser ble
dette markert med "...” og aktiv lyttende oppklarisggrsmal fra forsker ble satt i parentes
"()". Spraklige dialekter ble utelatt. Alle opginger ble behandlet uten navn og uten
direkte gjenkjennbare opplysninger. Slike opplygemble avidentifisert etter en kode.
(Kvale & Brinkmann, 2009) Kode og navn ble oppbévtamelast og et annet sted enn selve
transkriberingen. Det samme gjaldt for lydfilenearskriberingen ble oppbevart pa minne-
pinne, som igjen ble oppbevart i lasbart skap. Bansker har tilgang til navnelisten og kan
finne tilbake til den. Lydfilene ble destruert eté intervjuene ble transkribert, da andre

skulle benytte diktafonen. Det skal ikke vaere maligentifisere intervjupersonene i studien
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nar masteroppgaven leses.

En halv time var avsatt etter at intervjuet vangiemfart, slik at de pargrende fikk tilbud om
a snakke med forsker og eventuelt sparre om tidgrte pa. Dette ble gjort av hensyn til
intervjupersonene for & etterspgarre hvordan deéagglevd intervjuet og hvordan de falte
seg etterpa. Det ble ogsa informert om at de kkonéakte meg senere hvis de hadde
spgrsmal eller ved behov, og at slik kontakt kuiomega pr telefon eller mail. Eventuelle
mailer ville bli slettet etterpa. Det ble selekteéirarende som frivillig gnsket a la seg
intervjue. Det viste seg at samtlige hadde voksma bom var psykisk syke og som na
formelt hadde flyttet hjemmefra. Intervjupersonékk informasjon via foreningene, og

kontaktet selv forsker for & bekrefte gnske omattelsse.

Da halvstrukturert intervjuguide ble brukt, kunret deere vanskelig & forutse temaer som
kunne dukke opp under intervjuet, og dermed utfarde a informere om disse. Det ble lagt
vekt pa at uforutsette temaer ikke skulle opplexeshaglig for intervjupersonene. Det ble
informert om at det var frivillig & delta og ogsapatil den enkelte hva de ville dele med
forskeren. Forsker la vekt pa a ha en ngytralwusituasjon, og brukte aktiv lytting bevisst
under intervjuene, samtidig med & forsgke a skifljpe $ituasjonen. Emner som dukket opp
og var utenfor studiens tema, ble eventuelt ivéiretéer at intervjuet var avsluttet og
diktafonen slatt av. Tiden til refleksjon for int@rpersonen etterpd, ble ogsa foretatt uten at
diktafonen var pa. Under refleksjonen formidlet Haga at det var slitsomt & bli intervjuet,

men godt & fa snakket om temaet.

Det vitenskapelige ansvaret for at studien/ prdsjdigrer til verdifull kunnskap, som i stegrst

mulig grad er verifisert, hviler pa forskeren s€Kvale & Brinkmann, 2009)
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4 PRESENTASJON AV FUNN

De pargrende beskriver gjennom intervjuene de drifogene som ligger i det daglige liv pa
godt og vondt, hvordan de pavirker livet dereshegrdan de handterer eller mestrer

vanskelige situasjoner.

| dette kapittelet presenteres de empiriske regméai studien uten at de blir knyttet opp mot
teori. Det dannet seg tre hovedkategorier gjennioahyaen og farst ni underkategorier.
Hovedkategoriene var som falger:

1. Opplevelsen av belastninger og makteslgshet

2. Betydningen akunnskap og statte

3. Opplevelsen aglede og betydningen av mestring og meningsfullhet

Underkategoriene ble deretter tolket og samletunuerkategorier:
1. Traumatiske og krevende opplevelser

2. Bekymringer og plager

3. Kommunikasjon og informasjon

4. Leerdom

5. A hjelpe

6. Lgsninger og mestring

7. Stotte fra helsepersonell og nettverk

8. Tid til seg selv og

9. Normalt liv.

Noen av underkategoriene 1& opprinnelig underlar éere hovedkategorier, og representerte
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bade negative og positive opplevelser (figur 3Bt ble under veiledning sett pa at de har en
klar sammenheng, og hvor underkategoriene er likeaver under to hovedkategorier (figur

3.2), vil de i studien videre primaert presenterg@simftes under den ene hovedkategorien.

Funnene presenteres i form av sitater og kommentitater er skrevet i kursiv.
Underkategorier blir farst listet opp og forbindaismellom underkategori og hovedkategori

blir beskrevet noe under hver underkategori.

| dette kapittelet anvendes begrepene avmakt, mgstg meningsfullhet i forbindelse med
hovedkategoriene. Disse begrepene er sentralermgghsammen med hovedkategoriene og

beskriver fglelser, handtering og mening knytidbeigrepene i hovedkategoriene.

4.1 Opplevelsen av belastninger og avmakt
Underkategorier under denne hovedkategorien var:
» Traumatiske og krevende opplevelser
» Bekymringer og plager
« Mangel pa kommunikasjon og informasjon

» Liten tid til seg selv

Traumatiske og krevende opplevelser

Pa spgrsmalet om hvordan de pargrende opplevddasteehverdagen, kom mange av
svarene med ord som krise, sorg, sjokk, krevendefig tak, grusomme opplevelser, vonde
opplevelser. Noen opplevde ogsa a bli mistenkediggjv helsepersonalet. Denne

underkategorien tolker forskeren handler om traiskatog krevende opplevelser, noe som
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ogsa samsvarer med uttalelsene til noen av dequiter En pargrende beskriver det slik:

Det var krise. Det skjedde sa bratt. Jeg folte megteslas. Jeg var i krisemodus.

Det var krevende. Det var vanskelig. Jeg folte stezgsset, men matte legge lokk pa

egne falelser. Jeg "gikk pa naler”.
Den pargrende opplevde & sta i en ukjent situasgpmatte handle uten a vite hva hun skulle
foreta seg. Pargrende beskriver at de i slike sjibnar opplever at de ma veere en slags
helsepersonell selv, nar de ikke far hjelp. Menédigs a kunne etterspgrre den hjelpen de
trenger der og da. | forbindelse med en akuttirgeése, og hvor det ikke var plass i
ayeblikket, matte den pargrende selv ta seg agrdathjemme et dggn. Hun sov da med to

telefoner et dagn — med kontinuerlig oppfalginglam syke, som hgrte stemmer og ville

drepe henne.

Andre pargrende fant seg selv i en sorgprosess:

Det fgles som om hjertet mitt blir revet ut avilinett... Det er forferdelig trist og
sart

Det svinger med mine barn... legen sier jeg har éatsorgprosess
Det gar inn pa den pargrende nar den de er glddri ®e beskriver & ha mange vonde
opplevelser, hvor de som mor eller far opplevatases sgnn eller datter vil ta livet av seg og
ringer dem i den kritiske fasen de er i, og hvawpénde ma pragve a roe ned situasjonen, eller
har mattet bidra til tvangsinnleggelse. De pargedmeskriver slike hendelser som grusomme

A matte sta i, mens reaksjoner som grat kan konerpa. Eksempler pa det:

Jeg har opplevd en veldig dramatisk tvangsinnleggelDet var ikke sa lett. Jeg har
sterke opplevelser. Jeg pleier a si at jeg sattddkaret og grat og fylte badekaret
med grat etterpa... det var sterkt!

En spesiell episode — jeg skjgnte for han ringtgdg sa faelt — Jeg tenkte i mitt stille
sinn; hva har han tenkt & gjgre? Men jeg klarte mh@ns han var pa veien der; jeg
klarte & fa ham til & snu! ... ..en gang sa hangisker du den gangen mamma, og jeg
grat sa feelt - jeg hadde tenkt a ta livet mitt” @et var jo et sjokk som jeg ikke har fatt
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snakket med noen om!
Jeg har sittet en uke — jeg satt oppe dggnvakigikiipa skift — jeg sov pa dagen,
kona pa natten. Skjgnner du. Vi hadde dager ogehnglg det viset som en trend. Det

er et helvete - og du kan ta meg pa ordet — aletdpdrarende har — du ma erfare det
for & forsta hva jeg mener!

Pargrende stiller opp i hverdagen og det kosted fmjslsemessig. Pargrende uttaler:

Vi snakkes nesten daglig og det har veert taffevielkljg taft. Og det blir sann. Vi er
hos henne. Jeg praver a veere hos henne en gaeg.i uk

Vi har opplevd veldig dramatiske ting - vi har nedetterlyse henne — og vi var og
hentet henne i utlandet da vi endelig fant henne..

De pargrende formidlet ogsa opplevelser av at éesopen de er sa glad i helt forandrer seg i

sykdomsperioder, noe som oppleves sveert vanskelig:
Hun vendte seg helt mot oss og beskyldte osslfeeralen - det var helt forferdelig!
..det sjokket.. du ante ikke hva som kom.. Aktigtarad fra henne — hun er liksom et
annet menneske - Nar hun er pa det darligste er jméelt opplast — det er grusomt!
— jeg satt jo bare der og grat — og det kom sonfigrklar himmel.
Det er en skygge over livet — det er det. Trist.

En annen pargrende beskriver det falelsesmesgige sl
Fastlegen sier at det ligner det soldatene far urdigen — PTSD — det vi gar med i
hverdagen.

PTSD er en forkortelse for post traumatisk strgsesliom. Det er en diagnose som beskriver

symptomer etter a ha vaert utsatt for traumer. Qguslik pargrende beskriver mange av de

vonde og taffe opplevelsene sine, som en slagsgau

Bekymringer og plager

Samtlige av de intervjuede pargrende beskrivee dtetkymrer seg for den som er syk. Det
ligger der under overflaten hele tiden. Flere @n slags permanent beredskap fglelsesmessig.
Til tross for at de praver a leve sa normalt sonfignligger bekymringen der ganske

konstant.
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Jeg tenker jo bare pa det veldig mye — og provdaee stattende — ellers matte
hverdagen bare ga.. Prgve a gjgre det sa normait swlig.! Men jeg kjenner jo at
det sitter i kroppen! Redsel — eller hva skal jeg ®nker ikke sa mye na, men det
kommer innimellom.

Hgrer pa nyhetene en kvinne er dgd — det a forleesed — og sa ringer du politiet —
sa far du den reaksjonen — det stemmer jo ikkes@gjir du helt slatt ut. Da kan det
fare til at du kommer pa et visst niva — du komikile lenger — det flater ut.

De suger livskraften ut av deg — men du er ikke ddar det — du gar sé opp i det her.
De tapper deg for livskraft - i alle bauer fra AAi hele tiden..

Vi er normale mennesker som er bekymret for datteée! Systemet er en
tilleggsbelastning!

Jeg bekymrer meg for hvordan det skal ga nar jkg ¢ her.
Man gar med det hele tiden. Og jobber med det fidé® — og lurer pa hva som skal
skje.

..anske om a vaere mest mulig selvstendig... pargrendiiemma — nar slipper vi
taket? ...

Hverdagen er vel litt sdnn at du bekymrer deg -idger der — jeg er bekymret for
henne hele tiden, men gar ikke rundt og har dett@rne hele tiden.
Flere av de pargrende beskriver at de i periodendth sykmeldinger og noen uttaler at de
har fatt fysiske plager. Noen har mer permaneritrggt i stilling, enten ved a redusere
jobbprosenten eller f noe ufarepensjon. En beskdtvsorgen gar utover nattesgvnen. En
annen forteller at hun ikke har sovet hele nafienali hun matte passe pa datteren sin, og sa

matte hun ga rett pa jobb om morgenen.

Jeg falte meg utslitt. .. har nok fatt fysiske plagg stressplager.. matte ga ned i jobb
fordi kroppen begynte a si kraftig i fra — mangs &litasje..

Jeg merker at jeg er mere sliten, mer sliten helert.

Man har jo veert i en depresjon. Det er et slitagdtte her!

Nar hun er pa det darligste er man jo helt opplgsiet er grusomt... Jeg ble sykmeldt
— jeg satt jo bare der og grat —
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Foreldre som er alene med omsorgen, uttrykkertad sleere sykmeldt i lengre perioder, kan
fa negative gkonomiske falger. Det er med pa & skstra, og gjar ogsa at den pargrende

velger & ga pa jobben, til tross for falelsen agenerell utslitthet til tider.

Mangel pa kommunikasjon og informasjon

Alle de pargrende beskriver at de ikke har fatt imbdrmasjon, eller ikke har fatt informasjon

i det hele tatt, at de er blitt holdt helt utenfidr den som er syk har veert/er innlagt akutt. De
er bekymret, og nar de ikke far kontakt med ek&eifinner sin (e) kjeere, begynner de & lete
etter vedkommende. Ved flere tilfeller har de itk beskjed om at vedkommende er
innlagt. Noen forteller at den syke har skrevettyakeerkleering, nar vedkommende er i en
frisk periode, pa at pargrende skal ha fullt innsgrinformasjon ved innleggelser. Likevel
beskriver pargrende at de ikke verken far beskjpdnmleggelsen, eller far vite noe annet. En
del pargrende beskriver at de opplever seg sirhdr i suppa At de blir mistenkeliggjort

av personalet og nesten blir sett pA som motparter.

Flere opplever at det er opp til det enkelte hedssgnell hvordan pargrende blir ivaretatt og
hvor mye de blir informert eller forespurt elleaietatt. Noen fa gode opplevelser har de, men
de er sjeldne. Det uttales ogsa at enkelte ovarBges a ha svaert stor makt. De pargrende
opplever ofte & ha avmaktsfglelse. Pargrende veskat de opplever at mange av
helsepersonalet ikke kjenner godt nok til de jsidilovene, og tolker dem pa en mate som
oppleves som at de "skjuler seg bak” taushetsplikiéere mener at taushetsplikten, som
skulle veere beskyttelse av den syke, i stedethliveskyttelse av helsepersonellet, og ikke et
vern om den som er psykisk syk. De papeker at dergrdde er de neermeste til den syke, og

at det er de som ivaretar vedkommende hver dadilieteDe etterlyser samarbeid og dialog
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med personalet. Spesielt gjelder dette innenfosiapsthelsetjenesten. Opplevelsene med

kommunehelsetjenesten er en helt annen, med esgodirbeid.

Det er avhengig av enkeltpersoner hvordan vi blttnnoen skulle ikke veert
helsepersonell

Det er traumatisk a ikke fa beskjed, ikke vite.sdpersonell skjuler seg bak
taushetsplikten.

Alt er apent til pasienten. De forteller at jeg hamgt. Men jeg far ikke vite noe.

Men hadde gnsket meg en mate & bli regnet medkpéisset.. Ingen som snakket med
meg.

Det er s& mye hysj! Man vil det beste, men blirtsittende igjen med a bl
mistenkeliggjort av systemet

Det er ikke noe team... man jobber mot hverandret erderfaringen med systemet..
Hun hadde underskrevet samtykke til at vi kunnétéd men det er opp til den enkelte
lege hva de gidder a gjare eller ikke gidder & gjarMen kanskje de ikke vil snakke
medoss Psykiateren er den som sier noe — har makt og rghedi

Vi snakker to forskjellige sprak; vi bruker de sagnipegrepene og tror vi mener det
samme Kommunikasjon — er det dialog eller monolog? Kahwdere monolog fra
begge sider, ogsa fra bruker og pargrende?

Vi far ikke greie pa nar hun er innlagt, ikke narrher utskrevet. — vi har kiempet oss
frem til noe.

... at legen ikke liker at det kommer noen.. sonessurssterke og pa et greit niva..

Det er klart at det er greit for helsevesenet &ikk sett i kortene. Det er et alvorlig
demokratisk problem! Det er ikke noe vern av rétkeshet for den syke at de
neermeste ikke far veere tilstede! Hadde jeg veelagnevisstlgs pa et sykehus, sa
ville jeg jo for all del at mine naermeste pargreséialle veert der! Men her er du lagt
inn i en bevisstlgs situasjon hvidu naermest virker helt forskrudd — de nekter jbhvaa
med pargrende pa laget! Dette er viktig! Noe avrdest krevende for pargrende —
som tilleggsbelastning — at vi ikke skal veere diske hjelpe henne — ikke fa lov —
ikke snakke med legen — ikke fa snakke med ndeue £ai greie pa noen ting! Det er
helt lukket altsa! Helt lukket!

Bare godt a si — bortsett fra en gang — vi fikkeilkomme inn i varmen — og hun trodde
at vi ikke ville ha noe med henne a gjgre! Den ganar vi uten kontakt lenge... og
vi hadde et forferdelig styr.

Hvorfor skal vi bare regnes med nar vi gjar jobh&n? Det var helt greit & ta henne
med og ta ansvaret for henne - men de har aldri wasressert i a hare mine

48



argumenter...
Vi kom ikke inn. Vi kunne ha vernet henne mer.ela&dsann hjelpelgshet du sitter
med — det er veldig belastning synes jeg — duduiljsrne hjelpe — du vil sa gjerne
veere der. Det man gjgr som pargrende da - som rsken¥ELDIG stor forskjell pa
en psykisk sykdom og somatiske sykdommer.

De pargrende forteller ogsa at de som pargrenas isomatikk, opplever noe helt annet; der

far de informasjon og blir tatt med "pa lag” helden.

Jeg har vaert pargrende til en med kreft — og #evd parallellen. Pargrende for en
medkreft og i psykiatrien — det er to forskjellige dener!

Liten tid til seg selv
De fleste paragrende beskriver at de opplever titetil seg selv, at de i liten grad ivaretar seg
selv, bade sosialt og materielt. De praver a \tdstede for den som er syk. Dette har spesielt
sammenheng med perioder hvor den syke er inneléeig fase av sykdommen. Det
innebaerer at de setter seg selv "pa vent” pa ea.riéten beskriver at de ikke orker a ha
gjester, eller veere sosiale. Eksempler pa dette:
Jeg falte meg stresset, matte legge lokk pa edgledi Jeg var lite sosial da barna
bodde hjemme. Faktisk var jeg ikke sosial i det tetit. Jeg orker ikke ha gjester
hjemme.
Det a ta vare pa seg selv er viktig, men det géstma fiernstyring...

Man skal jo klare — ikke sant? Matte bare holdedtdaldt og ikke tenke pa meg selv!
Deter sdnn man er

Har i grunnen ikke hatt mye tid til meg selv, tkidnne legge bort alt..

Beskrivelsene er stort sett ganske like. Noen ffieller at de likevel pa en mate klarer a ta
vare pa seg selv, og fa til egentid, ved & veedigydlevisste. Men i perioder hvor den syke er
inne i en alvorlig sykdomsperiode, beskriver ddeasom pargrende setter seg selv til side for
a hjelpe den som er syk.

Oppsummering
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Pargrende beskriver at de neermest konstant bekgegeor den som er syk. De har mange
vonde og taffe opplevelser, som noen beskriver sanmatiske. Flere beskriver at det & veere
pargrende farer til fysiske plager, sgvnlgshef sgrsykmeldinger. Aleneforeldre opplyser at

langvarige sykmeldinger kan fa uheldige gkonomiskger.

Samtlige av de pargrende opplever at det er dafiigmasjon fra helsepersonell og lite
kommunikasjon mellom pargrende og helsepersonspesielt ved sykehusinnleggelser

innen psykiatrien. Dette beskriver flere som dedijsbelastning. De pargrende opplever at
helsepersonell "skjuler seg bak taushetspliktergt rtelles hvor vanskelig det er nar ikke
kommunikasjon er tilstede, hvilken avmaktsfalelgebelastning det gir. En opplevelse av &

bli mistenkeliggjort, veere et har i suppa, beslgiggsa som vanskelig og bidrar enda sterkere
til en fglelse av avmakt. De opplever at taushidspi blir tolket pa en feil mate, og at
helsepersonell har mye makt, spesielt enkelte egerl De papeker ogsa at det er stor
forskjell pa & veere pargrende innen somatikk ogipsy. | somatikken far de bade

informasjon og blir tatt med pa lag.

Tid til seg selv blir satt tilside i perioder hvesnn eller datter er i en aktiv sykdomsperiode.
De forteller at de for eksempel ikke orker & hatgeeller veere sosiale i lange perioder,
opptil &r. Spesielt beskrives det som taft for die £r aleneforelder til barn med psykisk

lidelse.
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4.2 Betydningen av kunnskap og statte
Underkategorier under denne hovedkategorien var:
* Betydningen av kommunikasjon og informasjon
* Betydningen av leerdom

* Betydningen av stgtte fra helsepersonell og nettver

Betydningen av kommunikasjon og informasjon

Samtlige pargrende kom inn pa temaet kommunikasjgliom spesialisthelsetjenesten og
pargrende, og ikke minst betydningen av informa§jamelsepersonell ved innleggelser av
deres kjeere. Flere bemerket forskjellen mellomédeere pargrende innen somatikk og
innenfor psykiatrien. Eller rettere "utenfor” psgkiien. Det beskrives hvor darlig informasjon
de stort sett fikk, hvor lite de ble hart pa somapénde, hvor mange sparsmal de satt igjen
med, og hvor mye de hadde behov for a vite hvauted gjgre i vanskelige situasjoner.
Dette opplevde de som vanskelig og taft; det &ilblie satt og ikke vite. Her satt de igjen
med en avmaktsfalelse. Noen opplevde imidlerticfie helsepersonell som informerte godt
og hvor de fikk til en dialog, men det var kun elttidéeller, mer enn det var det vanlige. Nar
det skjedde, opplevde de & bli tatt pa alvor otptte seg inkludert. Kun en av de pargrende
roste psykisk helsevern giennomgéaende for god hieligllertid berammer flere av de
pargrende enkeltpersoner, og flere hadde god oglskeav og statte i kommunehelse-
tienesten, ved fastlege, psykiatrisk sykepleiepsykolog. Ved akuttinnleggelser pa sykehus
har det stort sett vaert darlig informasjon. Noerbeynes det & veere det ved Distrikts
Psykiatrisk Senter (DPS). Noen helsepersonell gadderende mulighet til a ta kontakt nar
det matte veere; de fikk til og med oppgitt priveefonnummer i enkelte tilfeller. Dette

opplyste de skapte trygghet for de pargrende, bhldékke misbrukt. Noen ringte en gang

51



eller to ganger, i sveert vanskelige situasjoneoy loke ikke visste hva de skulle gjgre. Men det

ble kun brukt fa ganger og radene de fikk hjalp del®n aktuelle situasjonen.

Arrangementer med pargrendegrupper, i regi av alistbielsetjenesten eller paragrende-
foreninger, og med fagfolk til stede, opplevde dmsyttig. Det a fa informasjon, snakke
med noen, snakke med andre i samme situasjony\storverdi, og bidro til bedre mestring
og forstaelse av sykdommen, og hvordan de someguédgrkunne ta hensyn til den som var
syk.
De radene jeg fikk fra helsepersonell i kommunerjeg gikk til psykolog et annet
sted.. det var helt fantastisk. Rad gjorde at jegrie mangavrere.
Jeg skulle gnske vi kunne snakke med fagfolk degega som visste om det — hva vi
skulle gjgre og hva vi gjorde eller ikke- vi varrjeer observante — vi kunne veert et

team..

Vi kunne ha blitt mgtt bedre av helsevesenet. Btevare pa... sa kunne de ha tatt
oss med pa laget.

Pargrende kjenner sine nzere; det er viktig a lijtteasient og pargrende!

Fikk fantastisk hjelp av psykologen. Men jeg skaiiske jeg kunne snakke om alt som
er vanskelig- fa ut hele sekken.

Fantastiske folk i kommunen! Psykiatriske sykepmeiéeldig god kommunikasjon.
"Bare ring!”

Jeg savner dialog — at pargrende skal mgtes maubkes- forstaelse av virkelighet —
forstaelse av mestring... forskning. Del av et felled

Pargrendemgater med fagfolk — greit a bearbeideltitienfor sdnne rammer.

Vi er ikke fienden i psykiatrien; vi er medhjelp¥ilhar hatt en sann holdning til
henne — for hun er jo det kjeereste vi har — ogiklee hatt noen form for protest — nar
legen sa; sdnn og sann; bare statte opp om hereditien; sa er vi jo glad for den
hjelpen vi har fatt; det har veert til stor hjelp!

Om hjelpeapparatet — Vi kjente var sgnn. Det esovi er spesialistene pa ham.

Vi fikk rdd om & ta henne med pa noen turer. Detalta Siste samtale 10 minutter.

Helsedirektoratet har gitt ut en folder "pararenda ressurs”. Jeg tenker at som
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helsevesen skal man bedre situasjonen for den seyk,eda ma man pa en mate ta
med pa lag de som er rundt vedkommende....

Som gnsker og behov fra pargrende kom det mangertag forslag. Mye av det som kom
frem er beskrevet ovenfor. Mangel pa a fa vite obeaes kjaere er innlagt pa sykehus, det &
fa informasjon om at vedkommende er skrevet kedlihg kom det frem et reelt anske om a
rette opp. Det kom frem et gnske om dialog medepelissonell ved innleggelse, det kom frem
gnske om a bi sett som pargrende, hvor stor betydiet hadde at de ble sett. Samarbeid og
apenhet var et klart gnske. Som en pargrende beghrin er jo det kjsereste vi hasgvi er
ikke fienden, vi er medhjelpddet er et dypt gnske fra pargrende om & vaeteddsom a fa
informasjon, om & ha en dialog, om a fa vite hv&alebidra med, hvordan de kan vaere der
for den som er syk. Nettopp det med kommunikasjeliam paragrende og helsetjenesten er
et sveert viktig tema samtlige tok opp. Det beslgivgsa eksplisitt nar det er god informasjon
og at det virker! Da beskriver de at de som pamgapplever bade & bli ivaretatt og a bli tatt
med pa "laget”. De opplyser ogsa at informasjorhjeélpe dem som pargrende til  forsta, og
a vite hvordan de skal forholde seg i situasjooer sppstar, eller nar den psykisk syke er i
en darlig fase. Et eksempel som en beskriver @atitren ikke orket sa mye, og trengte ro og
hvile. Da betad det mye bade a forsta at det hadaenenheng med sykdommen, a kunne ta

hensyn til det, og a vite at det matte tas henisyn t

En beskriver ogsa at det vdaitastiske folk i kommunen. Veldig god kommunikes;

Og "Jeg var ganske trygg; jeg var ikke retldndre beskriver noe positivt soApenhet om
psykisk helseBetydningen av det & f nok informasjon til & kumesre forberedt, og forsta
hvorfor ting skjer og & veere trygg i situasjonemittrykt. Dette er ogsa et gnske fra alle, og
som noen fa har opplevd. Kommunikasjon i form al/lséskrives det primaert har kommet

fra kommunehelsetjenesten, som fastlege, psyKkiatyikepleier. Det er ogsa beskrevet
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veiledning fra DPS, ved psykolog eller psykiatrsskepleier i akutte vanskelige situasjoner,
som har gjort at de kunne fglge radene og opplede mestret det hele.

Den psykologen hjalp oss da hun ble psykotisk rindge hun og sier bare at dere ma
gjere sdnn og sann og sann.. og ta kontakt sann og.sann

De radene jeg fikk, gjorde at jeg kunne mangvrere..

Betydningen av leerdom. Betydningen av stgtte fra g personell og nettverk
Disse to temaene griper litt inn i hverandre svasigefra informantene og presenteres her
sammen. Rad og statte fra helsepersonell beslsoradantastisk; for eksempel hjelp slik at
den péargrendeunne mangvrerdl ikke fa statte eller bli sett opplevdes motssdim avmakt.
Det & ga fra datteren min pa psykiatrisk avdelimg helt forferdelig. Ingen tok vare
pa meg — Jeg var alltid alene. Taff opplevelse.
Pargrende har beskrevet situasjoner de har veeet,akutt psykisk sykdom, hvor
helsepersonell har guidet dem igjennom hva deeskjjlire. Det ble oppfattet som stgtte og
ble beskrevet som god hjelp. Videre beskriver @rde for eksempel at det at helsepersonell,
ved for eksempel akutteam, har veert til stede bgtarbeidet beundringsverdig bra; har veert
en statte nar de selv ikke har visst hva de skjjiiee. Det beskrives lite statte fra
spesialisthelsetjenesten av personell ved akutigisigke avdelinger. En pargrende skryter
imidlertid av spesialisthelsetjenesten.
Vi har fatt kiempegod hjelp! Jeg er takknemligdet vi har fatt i psykiatrien - det har
berget datteren var!
Der pargrende beskriver at de har fatt mest ségtgomt tidligere nevnt, fra DPS og fra
kommunehelsetjenesten. Betydningen av det & ldeddnnummer og ha mulighet til & ringe

til noen nar det skjer noe, beskriver de som strgagt, og de forteller at det ikke blir
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misbrukt. Med fastlege her beskriver de ikke siarefastlege, men fastlegen til den som er
psykisk syk. Stgtten de har fatt fra vedkommentigkktes som ogsa a gjelde pargrende.
Han er en trgst! Fastlege®et som har gjort at jeg har klart det er et fartisk
stgtteapparat i kommunen! En trygghet — jeg viastie var der!
"Et gjerde rundt meg pa alle kanter” — og jeg haurknet bevege meg innenfor det
gjerdet — pa den plassen - jeg hadde folk somjeqd lene meg til!
Det beskrives ogsa stette fra helsepersonell i égnsargrendegrupper. Der er for eksempel
psykiatrisk sykepleier omtalt som super, pa samragm@n psykolog.
Bare maten vi ble mgtt pa — forstaelsen er en tingn sympatien er en slags

hjertevarme — veldig profesjonell i utgangspunktetn menneske —
medmenneskelighet!

Det var fantastisk det kurset vi fikk vaere med pi&rkan du sette superpluss i boken;
de har veert — spesielt en sykepleier — en fantadtisne — altsa hun var til
ubeskrivelig hjelp!

Helsepersonell spurte hvordan det gikk med meghlegelt rart! Det skal bare litt
til — at man blir tatt pa alvor og lyttet til!

Hjelp til & vite hvordan takle, hadde gitt mer rbverdagen, vaert orden, mer tid til en
selv.

De pargrende beskriver at laerdom, enten det hari¥eem av deltakelse i pargrendegrupper,
pa kurs eller i form av veiledning/ informasjon tgulpet dem til & vite om og forsta
sykdommen. Samtlige av de som har veert i pargrendpg med fagfolk til stede, har

opplevd det som positivt; bade a fa kunnskap &idéte. Det & mate andre paragrende og dele
erfaringer, samt & fa vite noe fra andre som hplespl en psykisk syk i naer relasjon, har
ogsa veert nyttig; a fa praktisk informasjon. Noeplgser at de har fatt venner gjennom slike

grupper.

Helsepersonell spurte hvordan det gikk med medfikéggsitte og prate med en; jeg
ble rart.

Har behov for & komme og snakke med noen som karatksamme type problemer.
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Vi lante lokaler - vanlige medmennesker det dreégy om - pargrende og noen fra
helseapparatet — der sa vi akkurat det vi mentbaxple opplevd — hgyt under taket!
Forholdet til andre paragrende
Vi var veldig mye pa sykehuset pa sanne pargrengenizer kom psykologer og
sann — det synes vi var veldig bra. Vi var et sdoit forum der... det var sa vanskelig
a forsta alt det der — hvorfor det skjedde og sann.
De fleste beskriver at de selv har sgkt kunnskapdviese baker om psykiatri; at de har lest
seqg til mye selv, fordi de ikke forsto hva som skie, hva sykdommen var. Boklig lserdom,
mgater og kurs, samt stgtte fra kommunehelsetiemesgté bli mgtt av enkeltpersoner i
spesialisthelsetjenesten har vaert positive opgevef forstd sykdommen, skaper trygghet
og bidrar til & kunne mestre situasjoner bedre.
Jeg har jo lest meg litteratur. Jeg begynte a "lasteg over” Kringlen. Det har
hjulpet a lese bgker — bade psykiatri og psykobagalle andres livserfaringer. ” |
morgen var jeg alltid en lgve” — hun psykologenen dboken har veert fantastisk for

meg! Og "Jeg lovet deg aldri en rosenhave” — defierfor den ender sa godit!

Nar du kjenner problemstillingen — da har du etlgeon du kan fa svar pA — men du
kan ikke stille spgrsmal pa en problemstilling skke er der...

Jeg har leert & vaere pargrende etter forskjelligsdbetiere... Jeg som pargrende har
nesten blitt en "profesjonell” pagaende!

Na er det greit — jeg har leert masse!
Matte sgke kunnskap selv.

Jeg tenker pa at ting kan oppsta igjen — HvordamekbHet? Jeg har lest om tingene
etter hvert. Det er jo litt vanskelig & tenke p&mjeg har tenkt — N& vet vi hva vi skal
gjere hva vi skal si. Er litt mer forberedt.. har littnsikt.

Du kan godt lese deg opp pa hva som helst innekofagyien, psykiatrien, medisinen;
altsa du far det praktiske illustrert pa kurs.

Jeg leerte — pa en av de samtalegruppene som & jeg synes jeg leerte litt av
den. — men man kan jo alltid bli litt reflektert. det er penbart at det er en del av

dette bildet ... veldig viktig at hun far ro ...farile og at de kanskje ikke klarer sa mye
— da synes jeg det var en lettelse — jeg tenkdetie ma jeg bare ta hensyn til.

Jeg fikk kontakt med barnebarnet.. etter rad fraifievernkontoret..
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Han hjalp meg til & se hvor jeg kunne prgve & gjme — og sette grenser for meg
selv.

A kunne f& snakke med de samme legene som sgmedanvar ting vi kunne tenkt
oss a spgrre om! Vi har snakket om det i foreningeva vi skal gjare — hva vi skal se
etter. Jeg vet jo litt om prosessen — jeg vet eg! Har erfart det og husker hvordan
det var. Jeg tror jeg kommer til & fgle det litn@mledes for at jeg kan ta tak i det. Jeg
ville tatt tak i det na.

Noen steder tok de mer vare pa oss. De snakketeukktt far vi gikk og sann.

God opplevelse hun legen! — men etterpd ingen kovikasjon. Hatt en dialog. Det
er en annen lege der ogsa som er helt fantastigi&® Han er en trgst. Fastlege!

Kurs i foreningen.

Hun sover mye... ma passe pa seg selv — men vijaiskke — men det skjgnte vi da

vi var pa en samtale i foreningen at — det var t@gang vi snakket sann ordentlig om

det.. det var oppklarende for meg.
Noen mener at erfaringene de har hatt ved prakgsttom i form av a ha opplevd situasjoner
nar deres kjaere hadde darlige perioder, har gjai¢ &ar litt kjennskap til situasjoner. De er
da mer forberedt pa hva som kan skje og til aiviterdan de skal forholde seg, hva de skulle
gjgre og hvordan oppfare seg overfor den syke.rBéktret de situasjonen pa en bedre mate.
For eksempel & realitetsorientere den som er syken psykotisk fase, ved a finne en
praktisk mate a gjare det pa.

Er dette virkelig? Jeg matte begrunne det — eNdgiis hun ikke godta det. Jeg ville ha
det skriftlig.

Jeg har fulgt ham inn og ut av psykose og har rest) om hva psykose er. Et
interessant studium.
Noen opplyser at de selv har valgt & ga til psyloloens andre sier at de ville hatt god hjelp
av egen psykologhjelpdor trenger kanskje psykolog?

Psykologen har stattet meg veldig pa at jeg skalegjing jeg liker og trives med.

57



De pargrende beskriver ogsa mye stgtte fra familigfia neere venner. Familien opplyses
som de som gir mest stgtte. Noen har ogsa godewderkan prate med og som er der for
dem. De péargrende som har ektefelle eller voksng baplyser ogsa at de har statte i
hverandre. Det fortelles at gode kollegaer pa jobimgsa bidrar med stgtte, ved at noen fa vet
om situasjonen.

Jeg har noen & snakke med. Du har jo et stort bébro& snakke! - Ikke sant.

Det var krevende. Jeg var pen om det. Opplevételltgaer og lederen min tok

hensyn. Det var positivt.

Familien har stilt opp pa alle mulige mater heléeh. Jeg har et familemedlem som er
helsepersonell og jobber i psykiatrien. Vi falevbhar fatt hjelp i alle bauer og
kanter egentlig.

Nettverk hjelper.

Jeg treffer andre paragrende gjennom foreningenhavinoe felles. Jeg har ogsa fatt
noen fa gode venner.

Oppsummering

Pargrende beskriver, gjiennom intervjuene, betydmiray kommunikasjon med og
informasjon fra helsevesenet i forhold til & vitetle skal gjare og hvilke hensyn de skal ta
til den som er syk. De har et gnske om dialog,ilfeqm lag for a hjelpe den som er syk til &
bli bedre. De forteller om rad som har fart tidatkunne mestre vanskelige situasjoner i
forhold til den som er psykisk syk. Leerdom besksivéorm av bgker, egne erfaringer av & sta
i vanskelige situasjoner, kunnskap fra kurs og mgrgegrupper, og at det har hjulpet dem a
forsta, se sammenhenger og hvordan de skulle appéay eller handle i situasjoner. Det &
mate mennesker med samme erfaringer og opplevblsdreskrevet som bade godt og

nyttig, og en stgtte. Det uttrykkes ogsa hvordarbiirar til at de ikke bekymrer seg, at de

faler trygghet i situasjoner som kan oppsta. Detgining a forsta, og at de ser
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sammenhengen mellom sykdommen og den sykes oppfdilsat de kan ta hensyn og
handle der etter. Stgtte fra helsepersonell beskisom hjelp og som viktig, og gjer bade at
de kan mestre eller mangvrere, og at de falerrgggé. A bli tatt med som medspillere er
bade et gnske fra alle, samt betydningsfullt fosal@ har opplevd det. A bli sett som
pargrende opplevde en av de intervjuede som baeed® og godt. Sympati og hjertevarme
fra fagfolk og andre pararende ble opplevd positDet fortelles at stgtten primaert kommer
fra helsepersonell i kommunehelsetjenesten elled.Bamilie og venner er ogsa beskrevet
som kilder til statte, samt kollegaer pa arbeibet & ha et nettverk og ikke sta alene er ogsa

beskrevet som & veere av stor betydning.

4.3 Opplevelsen av glede og betydningen av mestring meningsfullhet

Det kom i studien frem mye negative opplevelsérm av utfordringer som var av
belastende art. Likevel var det ting i livet sora beskrevet som positivt. Her beskrives
primaert fire underkategorier, men de vil ogsa hesazamen med underkategoriene som er

beskrevet i kapittel 4.2.

Underkategorier som er beskrevet under hovedkatsgokapittel 4.3:
« Betydningen av & hjelpe den syke og andre
* Betydningen av lgsninger og mestring
* Betydningen av tid til seg selv

* Betydningen av normailt liv
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Betydningen av & hjelpe den syke og andre
De pargrende opplyser at de er opptatt av & hgigpesom er syk, og at de ogsa er opptatt av
samholdet dem imellom, at det er gode forhold ¢asfener mellom den som er psykisk syk
og de neere pargrende. Det beskrives av flere &ragt sammenheng mellom at den som er
syk har det bra; at det virker positivt pa den pémde, og gir glede i hverdagen. Videre
uttaler noen at det er en selvfglge at de hjelpan;er jo det kjsereste vi hadg at det gir
livet mening.
Min jobb har veert & holde barna mine utenfor NAVabgle klarer seg. Jeg bruker
hele livet mitt pa & holde dem oppe. Da er jeg déych
Min oppgave er a stgtte barna mine, da har jegbdat
A veere trygghetspersoner rundt ham — det har jéigasgeg har veert — og da gar det
av seg selv — da er det ikke pakjenning. Det Hatifgt mitt med mening!
"Den starste glede du kan ha, det er & gjare arglagl”. Det & gjgre noe for andre -

det er meningen med livet! A se at andre far diebédre!

Fa legge opp til en tur for sgnnen min til utladd@om pargrende - det har veert
meningsfylt ma jeg si.

Sa det er en sammenheng. Han far veere med i hédetihan har veert med pa i flere
ar — og som han er trygg pa. Om som vi er trygge pa

Jeg ville hatt samme datter pa nytt — det er joamdin! Sa jeg ville intet gjort noe
annerledes! Jeg angrer ikke pa ting. Vi har vaepestlinke — at du har en grense —
men masse kjeerlighet.

At de har det bra — at det er tilrettelagt for deldet virker pad meg; hvis de har det
bra, ville jeg ha det bedre!

Jeg tenkte jo bare pa det veldig mye — og prowkei@ stattende.

Jeg tror ikke jeg kunne gjort det pa annen mateg~vjar der for mine barn - og ma
veere der faler jeg.

Tankegangen som pargrende — er det om a gjgrelétfhest mulig for ham og sa
frigjore seg. Det har gatt 20 ar og jeg har ikkeigk det — fordi han trenger meg - og
de andre tilbudene er ikke trygge nok.

Men vi har vaert veldig flinke. Hva gjer du nar hemuklar, langt av garde og sier hun
skal hoppe fra en hgyde? Jeg fikk pratet henne ned!
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Selv om jeg har mennesker rundt meg som har dgt.tkar jeg ser jeg har en viktig
rolle — jeg kan hjelpe dem! Og det funker! Det @insom hjelper!

Noen av de pargrende forteller ogsa at de gjerlpdijandre pargrende, og at det oppleves
meningsfylt. Det & engasjere seg som pargrendesi sam gjelder flere enn dem selv bidrar i
tillegg til & veere meningsfylt. A engasjere sediigrendeforeninger, har for noen vaert
betydningsfullt. De som ble intervjuet, utrykkerspksitt at det & bidra med erfaringer ved a
la seg intervjue i prosjekter gir mening, hvis imfasjonen kan bidra til & gke kunnskapen om
pargrendes situasjon og behov.

Jeg opplever det meningsfylt & kunne hjelpe andrenende. Det er det jeg brenner
for — & hjelpe andre!

Mitt liv er meningsfylt - Jobbe med systemgrei€ret.er nyttig og hensiktsmessig - sa
jeg trives. A fa til noe for andre — om det ikkd@ross, séa for andre!

Jeg er sa glad og takknemlig for det livet jeg hiet) ser det. Jeg har en viktig ting —
jeg kan hjelpe de som trenger hjelp!

Den starste glede du kan ha; det er & gjare anthd!det a gjare noe for andre; det
er meningen med livet!

Da blir det den starste gleden jeg kan ha — & sendte far det litt bedre!

Betydningen av lgsninger og mestring

Ved spgrsmal om kilder til positiv livskvalitet,aer noen paragrende at det at den syke har
det bra er viktig for dem. Det er ogsa av betydringrdan de pargrende selv klarer & finne ut
hvordan de kan takle situasjoner som oppstar. Maeselv utviklet metoder de bruker nar
den syke er inne i en aktiv sykdomsperiode. Détrdeflasninger, er for mange en utfordring,
og som er av betydning spesielt i vanskelige situr@s som oppstar. Dette underbygges av
utsagn som:

Hverdagen er god nar jeg opplever mestring og abodéner seg.

61



Pargrende har ogsa funnet mater & leve pa; lgsrfmggem selv. | tillegg beskriver noen at
holdningen til livet er viktig; & ha en positiv istilling til livet. Andre har en religigs tro som
hjelper og statter i vanskelige situasjoner, og senforklarer hjelper dem & mestre
hverdagen.

Jeg gleder meg over det jeg har; over sma tingséd@sning har veert a snu til & se det
som er bra. Jeg lever i naet!

Jeg gjar positive ting slik at jeg glemmer det w&integ star opp hver dag og bruker
tiden pa tingene jeg har nevnt som gir livet staning!

"Ryggsekk (med bekymringer)” — som jeg satte pélatsav dara (til jobben) — og s&
gikk jeg inn — og sa ville jeg helst ikke ga uidan dgra — for jeg visste jo at da sto
den og ventet.

Jeg bruker mine kanaler — jeg bruker helseveseketimunen hver gang det er
vanskelig. Jeg faler at de har en forstaelse farasijonen. - Sykmeldt en periode.
Hadde vinger! Total frihet — lykkefglelse!

Jeg har en "sekk” som jeg putter smating i; et sribler som kvitrer, vakker
solnedgang — sanne smatterier som jeg tar vareng jeg har alle smatteriene - sa
blir det store ting! Jeg praver & samle pa positing hver dag!

Jeg gnsker at hverdagen min kan fortsette og atdiemest mulig levedager — og at
jeg far oppleve at det jeg tror pa innen psykisls&eern kan utvikle seg!!

Jeg finner gode ting i livet for det! Vi reiser loig dit — og pa hytta; Man ma jo ta det
gode der det er! Mennesker er viktig- det er veldigig & ha mennesker rundt seg —
positive mennesker — meningsfylt for meg!

A kunne dele med andre pargrende var all right!

Jeg skriver ned opplevelser og erfaringer for melg s. det er fint for meg! A skrive!
Jeg foler at jeg har et godt og meningsfylt liv. @ga jo bare fortsette. Jeg tror jeg
er flink til & holde meg oppe — og se positivt ipétl Og da faler du at livet er godt a

leve! Jeg tror det er veldig viktig & ha en poshtldning!

Det a veere pargrende er jo bare en liten bit avtstale rolle i livet. Og det tror jeg
det er viktig & la det vaere ogsa. Hvis man klamet! d

Kristen tro. Det har veert en stgtte uten like. bat holdt oss pa jorden — oppi all
elendigheten — men vi er fornuftige menneskera¥ringt "forbundet” nar det

ringer som verst — for & holde maskineriet i gangg-det har vi positiv erfaring med.
Ubevisst stabil faktor for oss pargrende.
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Avledning — na stopper vi — na tar vi det med sd gar jeg og tar en kopp kaffe - og
da far vi en tenkepause.

Vi har vart eget liv. Vi har en bevisst distansesoén vi ikke hadde far - med helt
bestemte grenser.

A & til noe rundt ham — f& til en modell. Tryggbegtnaerhet uten & bli for pAgéende
eller for dominerende. Utviklet et tiltak for ham.

Jeg kunne ikke ha brukt livet mitt til noe bedra &rfa ham pa fote igjen. Behovet for
& veere den trygge personen nar det rayner pa. Addra pa hytta — bare vito — & fa
tilbake roen. A finne det trygge stedet. Jeg haiklgt en metode sammen med ham —
holde konsentrasjonen. Gir ham tommelen opp —dtlikkns klart tilbake.

Han far veere med i det tiltaket han har vaert medm@en ar. Og som han er trygg
pa. Og som vi er trygge pa.

Egen bolig, men sann at det er "dggnovervakningég-kan bruke det ordet. Det gir
trygghet. Da kan vi samarbeide..

Det at de paragrende kan mangvrere, ser de sebnhidar sammenheng med rad fra
helsepersonell og andre pargrende. Videre beskdivat det har sammenheng med egne
erfaringer og leerdom, samt med stgtten de hafréaéindre i vanskelige situasjoner. De
omtaler ogsa at god kommunikasjon med personelfrirkune og ved DPS har bidratt
positivt til lasninger og mestringsstrategier ddondringene i utgangspunktet virket

uoverkommelige.

Betydningen av tid til seg selv. Betydningen av nanalt liv

Disse to undergruppene velger jeg & presentere sana de har en viss sammenheng.

De pargrende beskriver at de i perioder med akkdam, ikke har mye tid til seg selv, men
at de setter seg selv til side. Likevel fortellerat det oppleves meningsfylt, nar de kan veere

der for sin sgnn eller datter, a vise omsorg for die er glad i.

Det a ha tid til seg selv er imidlertid ogsa avergtg betydning. Noen pargrende beskriver at

de setter grenser for seg selv. Jobben beskrives/stulig viktig for den enkelte, noen har
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ogsa egen karriere a ivareta. Det fortelles at getioder ikke er mye fritid, men at de
opplever det & ha fritid og gjgre noe for seg selwm bade positivt og viktig. Noen har gnsker
for hva de gjerne ville gjgre hvis de hadde mulighadre far i perioder til & gjgre noe
hyggelig for seg selv. Det a treffe folk i "normakituasjoner, og det a leve et normalt liv, pa
tross av sykdom, oppgir de fleste som viktig. Ashenhold med ektefelle, familie og den som
er syk, beskrives ogsa som positivt, og det & meneer, bidrar ogsa til en normal tilvaerelse.
Kun en av de pargrende opplyste at de hadde hattlalpelige problemer, og hadde fatt hjelp
med dette gjennom familievernkontor. Viktighetendata vare pa seg selv, og sta sammen
som foreldre og ektefeller, opplyses ogsa som nmlgeng positivt. Noen har tatt
videreutdanning, som en del av & normalisere tiged ivareta seg selv. A fokusere pé noe
nytt, fikk ogsa tankene bort fra det som var vatigksg vondt, som en pargrende beskriver
det. Det a kunne reise pa hytte eller andre stédele med og uten den som er syk bidro til
noe positivt og normalt. Noen har drammer om edarform av spa, avslapningsturer med
venninner, ga i teater, pa konserter, kulturoppgémre malekurs, tegnekurs, sprakkurs, a ha
kjeereste. Andre virkeliggjer dremmen og trefferniener, trener, reiser pa cruise. For sveert
mange er det & vaere ute i naturen ogsa av statrbety A ga turer, trene, g& ut og spise, pa
kafé med venner; flere slike opplevelser gir gledeagangsmot. A normalisere livet gir
mening. Samtidig beskrives det ogsa som meningéfydere pargrende; sammenhengen
mellom hvordan den syke har det, og hvordan dearpade har det kan i gode perioder
oppleves positivt og gledelig. Det a vaere bevidsh gjgre noe hyggelig for seg selv, selv om
det er vanskelig uttrykkes ogsa som godt. Det ogsi®@gsa som en glede & ha tid til
barnebarn, for de som har det. Tid for seg selvdgad handle om a vaere sammen med
andre; familie, venner, kollegaer pa jobben; &reig besgke familie andre steder i landet. A
ha alenetid med ektefelle for & reise, snakke samgjere ting sammen. Ga hand i hand pa

tur. Ga tur med hunden i naturen. Lese bgker, stude
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Veldig opptatt av & passe pa meg selv — trene @gedjng som er hyggelig- ga tur
med hunden — kose meg i naturen og glad i & veereStirt sett synes jeg vi har et
godt liv!

Ga pa ski om vinteren, veere ved sjgen om somiriRegse sammen, mannen min og
jeg.

Jeg kjenner jo at nar jeg ikke far trent, sa er delt. Altsd; jeg ma trene mye og far
det utlgpet der — det tror jeg har holdt meg opdge glede og sann lykkefalelse
gjennom treningen.

Hverdagen er vel litt sdnn at du bekymrer deg -idger der — men jeg gar ikke
rundt og har dette fremme hele tiden — jeg har weeldig opptatt av at vi jo bare ma
ha vart liv ogsa.

Nar hun er syk og sann sa far vi ikke til noen gedrdag. Hun har vaert innlagt
sapass lenge at vi har veert ngdt til det — & levealt.

Men vi ma ta vare pa oss selv! Vi har fatt til manipg i kommunen, som avlaster.
Jeg er glad i & lese, glad i & here musikk. A teeys meg selv det er jo & finne noe
som kan veere meg.

Kjempeviktig for meg er jobben min! Det har veettrd@male i en unormal situasjon.
Der er jeg bare meg, uten det ansvaret. Det haydmbalt for meg - og forstaelsesfulle
kollegaer! Normalitet — a legge igjen problemerytdiden av jobben.

Min ektefelle tok videreutdanninger — og kom it kiempespennende milja.

Skal jeg noe, far det bli blant vanlige folk, ilde som er neddysset av problemer. Jeg
treffer andre venner. Familie.

Nar vi har spist frokost og sitter og snakker onvealige tingene — og sé gar vi turer.

Vi har jo et sted i utlandet — vi har veert mye deaxg treffer mange kjekke mennesker
der. Det er veldig hyggelig.

Bade mannen min og jeg har klart ekstra utdannelgédnar liksom fatt til & gjere ting
og holde vare livi gang da. Hardere enn jeg trodaen veldig morsomt. Det er jo
sann som pa en mate bidro til & holde meg oppe iljk litt inspirasjon — litt nye
ting. Det var kjempeartig!

Jeg tror jeg er positiv selv — og det kommer veidige an pa. Utrolig viktig & treffe
folk naturlig — og kollegaer — mgte dem — da masietje.

Vi har mange venner, ogsa noen veldig tette. Smadtemen hver dag. Mannen min
har ogsa gode kamerater han reiser pa turer med.h# greid & holde kontakten
med venninner over lang tid, veldig glad for koutiaten. Og gode kollegaer!

Vi har vart eget liv. Vi har en viss distanse nénsa ikke hadde far. Jeg har det
aldeles utmerket sann som jeg har det! Altsa —exigt liv. Jeg gjer det jeg har lyst til
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— jeg faler meg privilegert. Jeg har god rad — @gosr vi pa verdens mest fantastiske
sted! | verdens flotteste natur og lokalmiljg!

Vi har vaert mye pa hytta. Vi skapte en familie fiRkjbeholdt familien gjennom dette
her — takket veere kona mi! Veldig takknemlig fdat de

Pargrendetiltak: viktig der er det generelle — &3 pa deg selv! Og s& ma vi vite da;
hva er & passe pa seg selv?

Foreldregrupper - det normale livet — aktivitet & gammen og skape andre miljger

som ikke er sa preget av hverdagen av at det ¢pdapparatet som er hverdagen.
Skape et miljg for foreldre. Avlaste hverandre.

Oppsummering

Samtlige av de pargrende beskriver det & hjelpstatte sin kjsere som er syk, som
meningsfylt og en opplevelse av glede - det & gpadre glad. De uttrykker ogsa
sammenheng mellom hvordan den syke har det og aGmnatd selv faler seg; de lever
sammenvevde liv. Nar den som er syk har det laraglén pararende det enda bedre.
Meningsfullhet knytter de ogsa til det a hjelpe @npiargrende, og for noen gir det & engasjere
seg i "pargrendesaker” ogs& mening i livet. A filmgninger og handle i vanskelige
situasjoner, oppleves ogsa betydningsfullt. Paderdrandler og finner lgsninger i situasjoner
de kommer opp i; de legger seg selv "tilside” otfleo hodet kaldt. En av de pargrende fant
ogsa en god lgsning for seg selv, ved a billediitIsa en "sekk for bekymringer” og en "sekk
for sma gleder”, som kunne tas pa eller settesditet behov. Rad fra fagfolk nar de selv er
radville, er imidlertid omtalt & ha stor betydnifog & mestre hverdagene med den som er

rammet av psykisk lidelse.

Flere beskriver gnsket om, og betydningen av, tidhi seg selv. Noen forteller om
drammer de har om hva de har lyst til & gjare, anttrykker at de finner tid til & ta vare pa

seg selv, og sette grenser. De papeker viktighmteénforsgke a leve et sa normalt liv som
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mulig og ivareta seg selv. De har i perioder mee m@iktiv sykdom, mindre tid til seg selv,
men forsgker & ivareta det normale i tilveerelselarsgt de klarer. Det normale livet og en
positiv holdning til ting, samt det a ta vare pg selv, beskriver noen som det som holder
dem oppe. Ogsa det a treffe mennesker i "normalasjpner”; venner, folk som ikke er
pargrende, a treffe dem pa trening, pa turer, isé&,rpa kafe, ved kulturopplevelser er viktig.
Det & ha en jobb, eller en karriere a ivareta égr selv bidrar til litt "fri fra tanker og
sykdom”. Noen har brukt tid pa a lese og pa stydioera fa tankene over pa noe positivt. En
har veert hjemmevaerende, og har sett det som émtiikg i livet for henne. A vaere i naturen
beskrives ogsa som godt og et positivt elementd gkonomi er ogsa av flere beskrevet som
veldig viktig. Noen lener seg mot en religigs toonsgir styrke, glede og mening i livet.
Samholdet med den som er syk, med familie og velpeskrives ogsa som en kilde til det

gode.
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5 DRGFTING

| dette kapittelet draftes studiens empiri knytiep mot teori og relevant forskning. Drgftingen
vil konsentrere seg om funn som i stgrst mulig drelgser de tre hovedkategoriene i studien.
Disse funnene vil pa ulike mater besvare probldlimgten og forskningsspagrsmalene. En del

av funnene i hovedkategoriene gar over i hverandr at de befinner seg under en eller flere
av kategoriene. De vil av den grunn kunne gjensnog bli besvart under en eller flere av
hovedkategoriene, og relateres til flere av fonsgasparsmalene. Funnene vil belyses bade ut i

fra en negativ og positiv opplevelse.

Forskningsspgrsmal 1 omhandler hvordan pargrenple\a og erfarer utfordringene i sin
hverdag. Dette blir i vesentlig grad besvart urtdmredkategori 1 - opplevelsen av belastninger
og avmakt; under Traumatiske og krevende opplervelg@nder Bekymringer og plager, men
vil ogsa knyttes til de andre kategoriene. Forsggssparsmal 2 — omhandler opplevelser og
erfaringer pargrende har med hva som pavirker destwalitet. Dette besvares delvis under
alle tre hovedkategorier og belyses i bade negatipositiv forstand. Forskningsspgrsmal 3 —
pargrendes beskrivelse av positiv livskvalitet Hoeisvares delvis under hovedkategori 2-
betydningen av kunnskap og stgtte og under hoved&et3 — opplevelsen av glede og
betydningen av mestring og meningsfullhet. Funrireétes i lys av avmakt, mestring/

empowerment og meningsfullhet.

Drgftingen vil bli strukturert ut i fra studienethovedkategorier:
1. Opplevelsen av belastninger og avmakt
2. Betydningen av kunnskap og stgtte

3. Opplevelsen av glede og betydningen av mestrigngpeningsfullhet
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5.1 Opplevelsen av belastninger og avmakt

Resultater fra denne studien viser at pararen@éviklig psykisk syke opplever belastninger
og plager og at de ofte har en fglelse av avmaktfotieller om traumatiske og krevende
opplevelser, om sgvnlgshet og fysiske plager, &g #rfarer perioder med sykmeldinger.
Dette samsvarer med tidligere forskning knyttepditarende til personer med psykisk
sykdom, hvor belastninger og byrder er beskrevedi(vdnd, 2010, 2011; Thorn & Holte,
2006; Ostman et al, 200; Heru et al, 2004; Foldetrad, 2005; Fujino & Okamura, 2009;
Austrem, 2006). | perioder hvor den som er sykegr aktiv fase av sykdommen, opplever
de pargrende & ha liten tid til seg selv. Weim&@d {) beskriver ogsa at paragrende kunne
oppleve a vaere alene og matte passe pa den s@ykvdggnet rundt, og at det kunne vaere
vanskelig & slippe kontrollen. Den sykes innstjliit om livet er verdt & leve, hadde stor
korrelasjon med opplevelsen av byrder for de pade(Fujino & Okamura, 2009). Thorn
og Holte (2006) rapporterer at pargrende beskraaksjoner relatert til farste
sykdomsutbrudd, som for eksempel selvmordsfordek psykose, som en fglelse av sjokk.
Hendelsene kom ofte som lyn fra klar himmel, ogskaemmende og grusomme, slik
informantene ogsa forteller om i denne studien. kamstille seg spgrsmalet om hvordan

disse opplevelsene og bekymringene pavirker lividletan til de pargrende?

Darlig informasjon og lite kommunikasjon med heksenell, samt en opplevelse av a vaere
mistenkeliggjort, gir en tilleggsbelastning og aktsézlelse. Lite eller darlig kommunikasjon
med helsepersonell samsvarer med tidligere forgkftstman et al 2000; Heru, Ryan,
Vlastos, 2004; Foldemo et al, 2005,;Fujino & Okaa2009; Weimand 2011, 2012).

Weimand (2013) finner at pasienten star i sentronhé&lsepersonell, noe som innebaerer at de
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pargrende ivaretas lite eller ikke i det hele #ttparagrende ikke har noen dialog med
helsepersonell, vil pavirke den pargrendes mulghédta ivareta og statte den som er syk. At
pargrende ikke blir matt eller ivaretatt, vil ogsivirke hvordan de selv kan bearbeide sterke
opplevelser og mestre hverdagen. Man kan stillessp@l ved helsepersonells tolkning av
loven og om de kjenner godt nok til eller brukele@eren fra myndighetene om samarbeid

med pargrende innen psykiske helsetjenester?

Traumatiske og krevende opplevelser. Bekymringer oglager. Avmaktsfglelse.

Weimand (2011) belyser hvordan de pararende bldativél seg selv og strevde med
ansvaret for det familiemedlemmet som er alvorBgkisk syk, og at de mgtte utfordringene
alene. De pargrende og det naere familiemedlemmees@sykisk syk, lever sammenvevde
liv. Avmaktsfglelse, a fale seg ekskludert, tilssdor egne ressurser gar igjen i hennes
studier. De underbygger og bekrefter langt pawenéne slik jeg som forsker tolker dem i
denne studien. Opplevelser og erfaringer i akytted@msfaser, farte til belastninger for den
pargrende, i form av krise, sjokk, krevende ogettdk og grusomme og vonde opplevelser.

Senere farte det til en konstant bekymring. Hvarfdekymringene og opplevelsene til?

Flere tidligere studier viser darlig sosial, fysi falelsesmessig fungering. (Heru et al,
2004) i familiene til et familiemedlem som har esykisk lidelse. De pargrende rapporterte
ogsa problemer med energi og fysiske smerter. Waini2011) beskriver at byrdene virker
inn pa flere omrader av hverdagen og har ogsa gatinesffekt pa de pargrendes helse. Dette
sammenfaller med funnene i denne studien; at der@dde er triste, grater, far fysiske
smerter og i perioder er sykmeldt. Noen gar ogski agbeidsinnsats med prosentvis

reduksjon i jobben sin. Andre blir delvis ufgregensrt, som ogsa har en gkonomisk negativ
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falge. De befinner seg i en slags permanent beagdielsesmessig, og dette pavirker deres
hverdag og livskvalitet. Om man ikke har forstadtsesituasjonen og ser pa utfordringene
kun som krav, belastninger og byrder, vil man neebtrerdagen med den syke darligere
(Heru et al, 2004). De pargrende beskriver i studiede lever sammenvevde liv med den
som er psykisk syk. De opplever det meningsfullesie tilstede for og hjelpe sin kjeere.
Antonovsky (1987) beskriver at opplevelsen av foelste og meningsfullhet er viktig for a
mestre tilvaerelsen. Likeledes vil det kunne fdrattman har handlingskraft. Langt pa vei
mestrer de situasjonene de er i, ved a glemmesde@g ha fokuset pa bare & handle i
vanskelige situasjoner. Dette kan relateres tllealhar en egenkraft, som trer inn nar det
virkelig trengs. Egenkraft, eller empowerment (Asikh, 2012; Tveiten 2007) kan bidra til
styrke og gi kraft til den pararende til a takléoudrende situasjoner. Gibson (1991) er opptatt
av at helsepersonell ikke kan "empower” personedeuforstatt, de ma "empower” seg selv.
Empowerment knyttes til ressurser og den styrkennmesgket har i seg selv, og som kan gi
makt og styring og kontroll til & virke i situasjpn(Askheim, 2012), hvor man i

utgangspunktet kan ha en fglelse av makteslgshet.

Informantene i denne studien beskriver at de tafipemnergi; det beskrives som at
livskraften suges ut av dede pargrende fgler seg utslitt og slitne. Debjeddive

opplevelsen av helse kan i perioder, og for noenpaemanent, virke negativ, men likevel
kan det virke som at relasjonen til den som er egkhehovet for a hjelpe, oppveier noe av
det negative, og gir mening i tilveerelsen, til gdar belastningene. Dette vil kunne knyttes til
en opplevelse av forstaelse av situasjonen og detngsfulle ved a vaere pargrende
(Antovsky, 1987), og vil kunne pavirke livskvalitigbositiv retning pa noen omrader.
Livskvalitet beskrives av flere, blant annet knittehelse, ved Fuggeli & Ingstad (2009). |

Quiality of Life Scale (QOLS) (Burakhardt, 1993)egr av parametrene helse; som forklares
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som a veere vital og i god form fysisk, ha relasigil@ndre og oppleve velveere.

Obijektivt sett beskriver Austrem (2006) at mangelaypargrendes livssituasjon kan
kjennetegnes ved kronisk stress. Psykologer Halge Austrem, vist at situasjoner som
legger aller stgrst belastning pa mennesker erswaver unike, langvarige, hyppige,
omfattende og tvetydige. Slik er nettopp ofte littsssjonen til en pargrende til en mentalt syk
person beskrevet tidligere, hvilket samsvarer noeah i studien her. Dette kan i perioder med
aktiv sykdomsutbrudd pavirke livskvaliteten til deérgrende i negativ retning. | falge
Veileder — pargrende som en ressurs — beskriveésagfattende stress og store
falelsesmessige belastninger blant pargrende pératende er i risikogruppe for a utvikle
egen helsesvikt, som vil redusere livskvaliteternigere, jf QOLS. Noen pargrende forteller
at de har hatt behov for psykologhjelp selv foearbeide traumatiske opplevelser og
falelser. Dette er ikke et eksplisitt tilbud i tEstene dag, men burde veere noe a tenke pa a

tilby pargrende i fremtiden. Noen poliklinikker hdwg et tilbud til paragrende.

De pargrende i denne studien skiller ikke sa tgd®kellom helse og livskvalitet. Det flyter

litt inn i hverandre gjennom det de forteller igntjuene. Helse og opplevelse av velveere, er i
falge Weimand (2011) positivt relatert til sosigdtte, som inkluderer fglelsemessig, praktisk
og informativ statte. Fuggeli og Ingstad (2009)knieer ogsa velveere som en del av god
helse og knyttet til det & leve, og til livskvatiteDe pargrende beskriver at deres opplevelse
av hvordan de har det, henger ngye sammen meddwdeah syke har det. De opplever at
hvis den som er syk har det bra, har de pargreeidendla bedre. Dette kan ogsa knyttes til en
opplevelse av sammenheng som beskrives i Antoneuskyi, som forsker kommer naermere
tilbake til i kapittel 5.3. Weimands (2010) forskg finner ogsa at det er neer sammenheng

mellom de pargrendes egen situasjon og den megtkadtslektningens tilstand. Det kan synes
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som om livskvaliteten har en smittende effekt nmaliden mentalt syke og de neere pargrende.
Heru et al (2004) beskriver en sterk korrelasjotionehvordan opplevelsen av
hverdagslivets fungering i familien er, og fler@elster ved livskvalitet. Darlig fungering i
familien ved psykisk sykdom, relaterte signifikaméd mental helse, energi og vitalitet,
generell opplevelse av helse og til en viss gréelden av smerte for de paragrende.
Informantene i studien her beskriver belastningerm av traumer. En fglelse av
makteslgshet er ogsa beskrevet av informanteniat@yjuet, og hos Weimand (2011).
Pargrende i studien beskriver gode samhold ogjoekasi familien, og til den som er syk,
samt at de fungerer og langt pa vei mestrer hvstigggutfordringer (Langeland et al, 2007),
hvilket vil kunne bidra til et meningsfullt innholdivet og pavirke livskvalitet i positiv

retning. Imidlertid beskrives liten tid til seg ge&lv de pargrende, og at de setter seg selv til
side. Tilvaerelsen synes likevel meningsfull gjenréostgtte og hjelpe den som er syk og "det

kjeereste” de har.

Mangel pa kommunikasjon og informasjon

Funn i denne studien viser at samtlige pararetidgder kommunikasjon og informasjon
som sveert viktige i tilknytning til deres rolle vérdagen. Samtlige av de intervjuede har
opplevd verken & fa informasjon, & bli holdt uterdgber mistenkeliggjort av helsepersonell
nar den de er glad i er innlagt i en akuttpsykstdavdeling. Noen beskriver at de faler seg
somet har i suppaog at de blir sett pa som motparter. Dette kas &ivaere i trad med
tidligere (Thorn & Holte, 2006) og nyere forskni(yeimand, 2011). Noen fa ganger
opplevde de pargrende imidlertid & bli mgtt ogiimfert. Pargrendes involvering kunne da
oppleves bra for dem, eller med avmaktsfglelseli foelsepersonell og pargrende ikke
snakker samme sprak, og kan oppfatte ting forsggjdllette er i trad med noen av

opplysningene fra informantene i denne studieninvded (2010) har erfaring fra psykisk
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helsevern med at helsepersonell har minimal komtegd pararende til pasientene. Hun
beskriver det som en klar motsetning til internaaje mal for sykepleiere om en helhetlig
tilneerming innen mental helse. | fglge pasrl odedsr for pararendearbeid har pargrende
ogsa rettigheter i forhold til & f& informasjonelsepersonelloven sier ogsa noe om plikten til
a innhente nok opplysninger om pasienten, noe sagbieerer komparentopplysninger fra
pargrende, da de som regel har inngéende kjentiskagienten. A ikke innhente slike
opplysninger, kan i visse tilfeller fagre til spg@nom helsepersonell har handlet faglig
forsvarlig (veileder for pargrendearbeid). Betydygn av & bli sett som pargrende, tatt pa
alvor og som medspiller og samarbeidspart uttryldkesamtlige informanter. Det er et stort

behov for rad og veiledning og dialog.

Et godt og tillitsfullt samarbeid mellom helsepearsth og pararende, kan i falge
Helsedirektoratets gjeldende veileder (2008), rechuden psykiske pakjenningen hos
pargrende. De pargrende i denne studien etterigdene og samarbeidet, spesielt nar den
syke er innlagt i dagnavdeling. Noen beskrivereahdr fatt rad fra kommunehelsetjenesten,
og at det har gitt dem en mulighet til & mangvogrenestre vanskelige situasjoner. Fglelsen
av avmakt for pargrende, og makten enkelte overleggde, ble beskrevet som
tilleggsbelastende. Austrem (2006) beskriver adrdenatiske opplevelsene pargrende ofte
hadde ved sykdomsutbrudd hos den syke, ble enda iveiate med helsepersonell som
utviste liten forstaelse for hvordan de pargrengaevde situasjonen. Helsepersonell vil i
stgrre eller mindre grad venne seg til dramatigkmsjoner med pasienter. De fleste

pargrende vil vanskelig kunne gjgre det sammaed)(ibi

Pargrende i denne studien mente at helsepersépétesseg bak taushetsplikten og ikke

tolket loven riktig, og at de dermed ikke ble madter sett. Ostman et al (2010) viser ogsa til
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at de pargrende beskriver at helsepersonell sjetdetar deres behov for statte. Noen fa i
studien her beskriver at de unntaksvis ble infotnmeptt, sett og hgrt pa av enkeltpersoner,
som psykiatrisk sykepleier, psykolog og en sjelgang lege. Dette er i trdd med Weimands
(2011) forskning. Neert knyttet til helsefremmendaesd er kunnskap og ferdigheter og
yrkesutgverens holdninger. | positiv psykologi (&l 2006) beskrives det at forutsetningen
for empati, er at hjelperen evner & sette seg situasjonen for pasient og pargrende slik den
fremstar i deres verden. Dette innebaerer en gjignsidpekt og medvirkning. (ibid).

Weimand (2011) beskriver ogsa at det & bli tatilpér som pargrende, innebaerer empati og

respekt, hvilket forsker mener vil ha betydning ddsli sett og anerkjent.

De péargrende opplever avmakt og makteslgshet sigmasjoner. A ikke bli mgtt i mgte med
helsepersonell, gir en ubalanse i maktfordeling&mgrende ma mobilisere krefter selv for &
takle det a bli tilsidesatt, og for a ivareta demser syk. Det kan i denne sammenheng
relateres til egenstyrke eller empowerment. ( Brei2007). Empowerment kan ses som en
prosess, og Vil kunne fgre til at den pargrende deltaker vil oppleve at rad, kunnskap og
praktisk erfaring bidrar til gkt mestringsevne dg mot til & hanskes med problemene.
(Askheim, 2012). Dette uttrykker pargrende ogsderivjuene, noe som vil beskrives

ytterligere under kapittel 5.2.

Austrem (2006) viser til at enkelte behandlingssténhgtekommer de pargrendes behov. Der
har de kontaktperson for pargrende og behandlgrasienten i en og samme person. Dette
kan bidra positivt, ved at helsepersonellet kjempasienten og kan bidra med konkrete rad og
stgtte til de pararende. Det kan imidlertid i neammenhenger utfordre taushetsplikten.
Denne maten a ivareta pargrende pa, vil pa mantgs kinne gi en mulighet for den

pargrende til forstaelse, handlingskraft og merfirtyget, og en opplevelse av sammenheng
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(Antonovsky, 1987), forutsatt brukt med respekeagpati for bade pasient og pargrende.

Liten tid til seg selv

Funnene i denne studien er knyttet til at de pa&eepplever a ha liten tid til seg selv i de
aktive darlige fasene av sykdommen til den dengei relasjon til. De beskriver at de da setter
seg selv til side, eller sitt eget liv "pa vent'slike perioder vil de i liten grad ivareta segvsel
verken sosialt eller materiell. | Tiltaksplan faargrende er det beskrevet at de pargrende ofte
har vanskelig for & fokusere pa egen person, ogmtiaskvalitet i forhold til den syke. Thorn
og Holte (2006) beskriver ogsa at foreldre somaeppende far endret sitt sosiale liv, ved & ha
liten tid til eller veere for slitne til & pleie veskap. De erfarte videre at de fikk begrenset
frinet — ved at de i perioder opplevde a veere butild vaere eller bo i neerheten av den som
var syk. Fritid og ferie ble pavirket pA samme ndtiel). Weimands (2012) forskning viser

at pargrende stiller seg spgrsmalet om det egréktii opp sin egen mate a leve pa grunnet
hensynet til den som er syk, eller om de skal kitdiv pa sin mate, pa bekostning av den
som er syk. | "Har jeg har noe a fortelle” (Austrered. 2006) beskrives ogsa at det a vaere
pargrende til en person med alvorlig sinnslidetsa segel medfgrer innskrenkninger av eget
liv i form av sosial omgang og nettverk. Redusesialt nettverk kan for mange fa uheldige
konsekvenser, idet det oppleves lite tilfredsstdie, og det vil kunne fare til lavere eller

ingen sosial statte.

Utenforstdende har ogsa vanskelig for a forstadamden pargrendes situasjon er. (ibid).
Dette sammenfaller med uttalelsene til pargrertbnie studien, og vil ogsa veere i trad med
tittelen til Tveiten (2007) "Den vet best hvor skagykker...”., underforstatt ”... som har den
pa”. Som forsker tolker jeg det dit hen at pargesnsubjektive opplevelser av & ikke bl

forstatt av andre, synes a matte tillegges atgkitikt. Forskning viser at god helse og
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livskvalitet bestar av blant annet a fa tilfredsstet sosiale og samspillet med andre
mennesker (Fugelli & Ingstad, 2009), og at a lesamspill med naturen vil vaere positivt.
Sosialt samveer og & veere ute i naturen kan for vioke® som bidrag til rekreasjon og hvile,

og til & innhente energi og vitalitet, som ogsawebetydning for et godt liv (ibid).

5.2 Betydningen av kunnskap og statte

Betydningen av kommunikasjon og informasjon Betydmigen av leerdom. Betydningen
av stgtte fra helsepersonell og nettverk.
Da forsker ser at underkategoriene i denne hovedkaen henger tett sammen, vil de i dette

kapittelet dragftes sammen.

Avmaktsfalelsen ved mangel pa kommunikasjon ogrimésjon fra helsepersonell, ble snudd
til en positiv opplevelse nar helsepersonell stattega rad til de paragrende, viser funn i
denne studien. Bare det & bli sett og mgatt, geoerogplevelse i en vanskelig situasjon.
Weimand (2011) beskriver det blant annet som efeoptse av & bli mgtt med respekt og
empati fra helsepersonell. Forsker knytter slikensgaper opp mot etikk og profesjonalitet i

yrkesutgvelsen.

Betydningen av statte og rad fra kommunehelsetierms DPS, farte til mer kunnskap og
bedre mestring for de pargrende, som beskrevetfanmantene i denne studien. Winefield
(2000) beskriver pargrendes forslag om at profedjdielp skulle vaere tilgjengelig pa et
tidligere tidspunkt nar den syke begynner a visegpmer. Dette kom til uttrykk da
helsepersonell under veiledning anbefalte pargrénaeikle observasjonsferdigheter for

tidligere & oppdage signaler pa at den syke \eudi fned a bli darligere, slik at de pargrende
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kunne handle der etter. Videre farte det a blehytil og behandlet med respekt, a bli stattet pa
at det man gjorde som pargrende var bra, samtifyhag til stattende ressurser, til gkt
tilfredsstillelse for det arbeidet pargrende gjofithéd). Whitney et al (2005) fant ogsa i sin
forskning at det & stotte og laere pargrende & naregeller mestre situasjoner, muligens

fgrte til forbedringer ved at medmenneskeligedadt ble opprettholdt. A kunne mangvrere
kan knyttes til mestring, ressurser og empowernediar, det a ha styrke og kraft og kunnskap
til & mestre (Askheim, 2012,; Tveiten, 2007). Fé& &l empowerment som prosess beskriver
Gibson (1991) at det er viktig med en gjensidigpets mellom helsepersonell og den andre.
Relasjonen ma ikke veere ensidig, men veere pregatratiandling. Forsker vil her tilfaye

betydningen av dialog, som etterlyses av de paderedenne studien.

Pargrende forteller her at arrangementer med grgppargrende som kom sammen, bade
var stgttende og leererikt. | falge Askheim (201i2personer med likeartede erfaringer kunne
anerkjenne hverandre og gi hverandre styrke od.Risgimand (2012) finner at pargrende
kan ha vanskelig for & snakke med venner eller pansoner om den som er syk; bade for
ikke & stigmatisere den syke, men ogsa fordi didkatandre forstar kunne bidra til at de
falte seg enda mer alene som pargrende. Tidliges&rfing viser at pargrende ogsa kan ha
skyldfalelse eller fale skam. (Ibid). Informantdrdenne studien, var mer inneforstatt med at
sykdommen primzert hadde en arvelig arsak, kunlengp spagrsmalet om skyldfglelse.
Kunnskap om slike forhold vil veere til hjelp for dérarende for a forsta, akseptere og se
sammenhenger (Antonovsky, 1997). Pargrendegrupidarnne bidra til en slik forstaelse,

og til selvhjelp. | gruppene kan de pargrende defringer fra hendelser og ogsa praktiske
lasninger, og de vil bade ha forstaelse for hvany kunne gi hverandre stgtte og styrke til
a handle. I tillegg til styrke og kraft vil det den enkelte mer makt over situasjonen i trad
med empowermenttenkningen (Askheim, 2012; TveR260y). Egenstyrke kan ogsa bidra til

utvikling og en falelse av hap for den enkelte &ity, 1991), noe som kan knyttes til
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pargrenderollen i positiv retning, og bidra til bedvskvalitet.

| pargrendemgatene var det i tillegg til & fa prekkei rad, mulighet til a fa informasjon fra
fagfolk om psykiske sykdommer. Dialog med fagfole hist seg & veere positivt i annen
forskning (Winefield & Harvey, 1995). Diskusjonsgper med pargrende til personer med
alvorlig psykisk sykdom, har gitt de pargrende infasjon og kunnskap fra fagfolk, som
supplement til erfaringer og rad fra andre pareeefbt har bidratt til informasjon om
mestringsteknikker, og har samtidig gitt emosjossdite (ibid). Paragrende beskriver i denne
studien at ved a vite hvorfor personen oppfarersseg den gjer, hva som skal til for & roe
situasjonen, og a kunne ta hensyn og handle det bté det kilde til forstaelse, mestring,
mening, styrke og kraft. Dette er i trdd med Anteslys (1987) undersgkelse om hvorfor
noen mennesker overvant voldsomme livshendelser f&fda at den enkeltes motstandskraft
er avhengig av hvordan man forholder seg til ekastn, at menneskets opplevelse av

sammenheng (sense og coherence; SOC) er vesentlig.

SOC beskrives i tidligere forskning ogsa som endarator” til helse ved stressfulle
livshendelser (Richardson & Ratner, 2005). Ved Eufdnskap om sykdommen til sitt psykisk
syke familiemedlem, vil de pargrende nettopp hampievelse av sammenheng; ved a forsta,
kunne handtere og se det meningsfulle i situasjoette vil styrke den enkelte pargrendes
motstandskraft i mgte med aktive faser av sykdomhoarsin naere. Det innebaerer ogsa at
den pargrende forstar sin livssituasjon, og hap&rat vedkommende har ressurser til & finne
lgsninger. (Langeland, 2009). Dette virker i sdyg kelsefremmende. Informantene i denne
studien beskriver situasjoner hvor de handlet,ang ligsninger selv, ut ifra egne ressurser,
egen kompetanse og egen styrke. Empowerment egegiosom nettopp handler om

maktmobilisering, aktiv deltakelse og selvhjelp i @msen og Graff-lversen, 2001). Ved a ta i
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bruk egne ressurser og mobilisere krefter i seg s#lpargrende mestre situasjoner, uten
direkte kunnskap, mens gkt kunnskap vil kunne bitlemn opplevelse av trygghet og en

folelse av & kunne mangvrere.

De pargrende i denne studien viser stor kraft yikstved selv a veere aktive padrivere ved a
sake kunnskap og forsgke a fa til et samarbeid metsdpersonalet. Dette sammenfaller med
Sgrensen og Graff-lversens (2001) begrepsdefinmpoiselvhjelp og aktiv deltakelse, som
beskrevet ovenfor. Flere av de pargrende opplysde Eser bgker om sykdommer, og ogsa
skjgnnlitteratur knyttet til psykisk sykdom. De kaser at de praktiske erfaringer de har hatt
knyttet til sykdomsutbrudd, ogsa oppfattes som deercdDette kan knyttes til aktivt & ta
kontroll over eget liv ved a utvikle personlig koatanse (Tveiten, 2007), samt aktivt &
mobilisere ressurser.(Sgrensen og Graff - lvei3@d]). Det innebeerer videre & pavirke
omgivelsene, hvilket de pargrende i studien hemabitl gjennom a streve for a fa oppna

kontakt og dialog med helsepersonell.

Enkelte bidrar aktivt i pargrendeforeninger forpasitiv endring, noe som ogsa vil komme
andre pargrende til gode. Det kan relateres tillvdeaids (2011) beskrivelse av pargrendes
gnske om samarbeid med helsetjenesten, og dezbsstior & bidra til bedring av den syke
via dialog og samhandling. Dette ser pargrendetsetyuningsfullt, bade som stgtte for den

syke og som stgtte for dem selv.

Stetten fra kommunehelsetjeneste og DPS beskrivegervjupersonene & ha stor betydning
for & kunne mangvrere. Likeledes vil stgtten frigédmersonell og det & bli matt virke positivt,
slik pararende beskriver det. Samarbeid og stettee pargrende gnsker & oppna ogsa i
forhold til akuttinnleggelser og spesialisthelse¢isten. (Weimand, 2011). Stgtte og kunnskap

kan fare til styrke slik at den enkelte har enlsdeav selvkontroll (Askheim, 2012) og kan
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utvikle handlingskompetanse for vanskelige situaesjo

Tiltaksplan for pargrende (2006) har som éétgtte pararende og hindre ungdvendige
belastninger og sykdom, ta i bruk pargrendes kummsky erfaring, legge til rette for
pargrendes deltakelse i behandling®¥ed presentasjon av Weimands forskning i Romerikes
blad, 29.september 2012, ble det i tillegg til panales belastninger, ogsa fremstilt
solskinnshistorier om ildsjeler i helsevesenet &tinkjent med familiene, lytter og ser deres
behov. Dette beskriver informantene i denne stuslen svaert positivt, men at de primeaert
mgtte slike ildsjeler i kommune og DPS, og at aglen var unntakene i akuttpsykiatrisk
helsetjeneste. | Dagens medisins nettutgave 3@ Iternett) presenteres helseministerens
formidling av viktigheten av ha fokus pa og lytilep@rarende. | veileder for samarbeid med
pargrende (2008) beskrives ogsa at helseveseneéis&sse informasjon til pargrende ut i fra
vedkommendes behov, og at helsepersonell skakgigréde hap. Det informantene i denne
studien opplevde; var at de ikke fikk informasjandalog, til tross for at samtykkeerklaering
foreld. Bloch et al beskriver sa tidlig som i 198%&dgivning fra helsepersonell til pargrende
til personer med schizofreni. Pargrende gnsketdlkommen en tilnserming til den
pargrendes behov. Helsepersonell ga pargrendeedfbusykehuset og uten at pasienten var
til stede. Det var bade et basisprogram, samtrar@ade kunne ta kontakt ved behov. Noe av
dette likner den stgtten som beskrives i studiendmem kommer fra kommunen og DPSet.
Spesialisthelsetjenesten ved akuttpsykiatriske linghs, mater ikke pargrende pa samme
mate. Her ser forsker et insitament for en viktighedring i fremtiden. Det er et stort behov

for & integrere myndighetenes fagringer og veiledenepararendearbeid i praksis.

Pargrende i denne studien forteller om stgttedsialt nettverk, og betydningen av a kunne

snakke med noen, og fa stette fra familie og verfilere pargrende har i perioder ikke
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krefter til & ha sosial omgang. Dette bekreftebarfi og Holte (2006) sin undersgkelse av
foreldre til unge med bipolar affektiv lidelse. Deg i andre studier disse viser til, forteller
pargrende at de mistet sitt opprinnelige nettverlatode isolerte seg sosialt. Fagfolks
anbefalning er at helsepersonell gir rad og stiatesljk at de paragrende, som opplever kriser,
kan ivareta et nettverk rundt seg, slik at de Kanddvendig hjelp og stgtte i livet, og ha noen
a snakke med. (Ibid) Det & ikke sta alene i vang&edituasjoner, beskriver informantene som
a ha betydning for deres ve og vel. Sykehuset Buskeed tidligere Psykiatrisk klinikk, har
for eksempel hatt fokus pa familie, mestring ogverk, med samtalegrupper for paragrende i
et helsefremmende og salutogent perspektiv. Néstemkning star der sentralt, bade
nettverk for pasienten og for den pargrende. Padarbeskriver i denne studien ogsa
viktigheten av a leve et s& normalt liv som mutigilket innebzerer & veere sammen med folk
pa andre arenaer, utenfor pargrendegrupper ogrifmer, som i seg selv kan virke

helsefremmende og bidra til bedre livskvalitet.

5.3 Opplevelsen av glede og betydningen av mestring meningsfullhet

Resultater i denne studien samsvarer med tidligedersgkelser og innspill fra pararende
(Tiltaksplan for pargrende), og viser at de pardesstar i spennet mellom a ta vare pa seg
selv og den som er syk. Belastninger sliter ogasidutgangspunktet til en darligere
livskvalitet, om det knyttes til fokus pa helsetdgsel (Fugelli & Ingstad, 2009). Men likevel

er det positive elementer som oppveier det for noen
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Betydningen av & hjelpe den syke og andre

Funn i studien viser at de pargrende lever tett degdsom er psykisk syk; Hvis den syke er i
en darlig periode, virker det inn pa de pargrenstbtristhet og makteslgshet, og motsatt; hvis
vedkommende har det bra, sa har de pargrendealegtivedre. Det bekreftes av forskning at
de pargrende og den som har psykisk lidelse lamansenvevde liv som innbyrdes pavirker
hverandres hverdag og tilveerelse (Weimand, 20101;20stman et al, 2010; Fujino &
Okamura, 2009; Thorn & Holte, 2006). En selvfglijé hjelpe og statte den som er syk,

beskrives og begrunnes av kjeerlighet til vedkomrmaeas informantene jeg intervjuet.

Livskvalitet er blant annet knyttet til det & hildskap med andre mennesker, ved a elske, a
veere noe for andre, a bety noe for et annet meeragskt noen er glad i deg (Fugelli &
Ingstad, 2009). Det a hjelpe andre, & oppleve msde er syk har det bra, vil bade kunne gi
en opplevelse av glede, og en mening i livet; datrine vaere noe for andre. Dette kan
knyttes bade til positiv psykologi og lykke (Seligm 2007) og til livskvalitet og
meningsfullhet. Som en pargrende beskrevdist;starste glede du kan ha, det er & gjgre
andre glad Livskvalitet kan ses som en tilstand, og er kryttdalelser og det & ha det godt
(Fugelli & Ingstad, 2009). Ved at den syke harlatet vil det bidra til at den pargrende kan
ha en falelse av & ha det godt. Relasjonen tilsg&a, hvordan man fungerer som pargrende,
vil kunne relateres til livskvalitet (Langelandatt 2007), og | gode perioder gi positive
opplevelser. Noen pargrende i studien beskriveogsd som en livsoppgave & hjelpe og
statte den sykelet er jo det kjeereste vi hdEn forstaelse av sykdommen, kunnskap om
hvordan handle, gir ogsa livet mening (Antonovsi8§87) og en opplevelse av sammenheng.
Gleden over a ha en meningsfull tilveerelse, ogrinkihjelpe andre, vil for noen bidra til

trivsel og glede i livet. Noen beskriver at detidré til & hjelpe andre paragrende, ogsa
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oppleves som meningsfullt. A kunne bidra til presgssom vil styrke andre, kan knyttes til

empowerment (Askheim, 2012, Gibson, 1987).

Det & ha innflytelse og kontroll, ved gkt sosidtakelse, gir positiv assosiasjon til god helse,
bade fysisk og psykisk (Sgrensen & Graff-lversé@1). Pargrende i studien, og i nyere
forskning (Weimand, 2012), opplever & ikke bli ratd i omsorgen for den kjeere som er
alvorlig syk, nar vedkommende er innlagt psyki&tsgkehus. Pargrende beskriver det som
en tilleggsbelastning. Slik belastning méa langtgidkunne reduseres om helsepersonell apnet
for en dialog med de pargrende. Ved a bli tatt péethg, ville de pargrende oppleve a bli
matt, bli tatt pa alvor og kunne vaere med pa dhbjden de er glad i som er i behov av hjelp.
De pargrendes stgrste gnske og oppgave i livettpp a hjelpe den de er glad i, i falge
deres selvrapportering. Nar pasienten skrives atemnopphold, er det jo nettopp de
pargrende som langt pa vei ivaretar personen mgdsgssykdom utenfor sykehus.
Omsorgen og omtanken fra den pargrende, og etlimagiske om & hjelpe, vil alltid veere til

stede for den som er syk, i fglge intervjupersonatemne studien.

Betydningen av lgsninger og mestring

Resultater fra denne studien viser at pargrendeker a finne lgsninger for & hjelpe den som
er syk. De strever med & mestre og mangvrere vigeske utfordrende situasjoner. De har
et stort hjerte og gnske om a hjelpe og stottesgka. Ved hjelp av egne ressurser og
egenkraft klarer noen a finne lgsninger uten aurmkkap om ulike situasjoner i forkant.
Egenkraft beskrives som en indre styrke til & hargdkskheim, 2012; Sgrensen og Graff-
lversen, 2001). A bruke ressursene og ha kreffenakt i seg selv til & gjgre noe, samsvarer
med teorien om empowerment. (Askheim 2012; Tve€0,7) Innsatsen over a hjelpe og

finne lgsninger i utfordrende situasjoner, er slant de paragrende, viser denne studien.
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Positiv helse kan knyttes til & kunne tilpassese@sjoner i livet, og kan beskrives i form av
livskraft og livsglede, noe som vil kunne bidra&igi gkt livskvalitet. (Fugelli & Ingstad,
2009) Store byrder kan imidlertid fare til maktesigt, som igjen kan fare til sykdom.
(Andrews, 2003). De pargrende gir opplysninger enogiske sykmeldinger og nedsatt
arbeidsinnsats for noen. A ha kontroll over liwétha en helsefremmende effekt og bidrar til
sunnhet. (lbid) Nar de pargrende har kontroll mittdiv, ved at de mestrer vanskelige
situasjoner i tilveerelsen, vil det kunne bidraetibedre liv for dem; a takle pakjenninger og
kriser og greie noe pa egenhand, pa en mate sgodeor dem selv. (Ekeland & Heggen,
2007). Ved aktivt & finne lgsninger selv, gjennerfaringer, boklig laerdom, kunnskap fra
fagfolk og andre pargrende, kan pargrende mollisssurser, makt og krefter til & ha
kontroll (Sgrensen & Graff-lversen, 2001) og hareltgfordringene de star overfor i
hverdagen. Alt dette vil avhenge av, bade den éekebssurser, mulighet og egenkraft. Ikke
alle pargrende opplever a ha det som skal til fmeétre. | perioder hvor paragrende er slitne,
vil de ha behov for ekstra statte for & kunne magnay slik noen av informantene i denne
studien fikk fra kommune og DPS. Ved a bli mgtfégad fra fagfolk eller andre paragrende,
vil lgsninger og handlingskraft kunne muliggjgriedormasjon og kunnskap bidrar til gkt
forstaelse for den sykes oppfarsel, gir viktigevogningsfulle strategier for handling, og vil
fare til at handlingen og det a veere pargrendeni@iningsfullt (Antonovsky, 1987).
Pargrendegrupper, radgivning og deltakelse i onesofgr den syke, gir livet mening for den
pargrende, og vil bidra til mestring og hap ogsstreduksjon for den enkelte (Bloch et al,

1995; Ostman et al, 2010; Winefield & Harvey, 1986lkman, 2010).
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Betydningen av tid til seg selv

Funn i studien indikerer at pargrende i perioded @miivt sykdomsutbrudd for den som er
syk, har lite tid til seg selv. Aleneforeldre haturlig nok mindre tid til seg selv, dog star
gifte foreldre sammen om a veere til stede for den er syk i darlige sykdomsperioder.

Dette samsvarer med Thorn & Holte, 2006; Weimald 22 Austrem, 2006.

Livskvalitet kan ses som en tilstand, forbundet rimdlser om en opplevelse av a ha det godt
i tilveerelsen (Fugelli & Ingstad, 2009). Det karykes til spgrsmal om tilfredshet i livet
(Meeland, 2005). De pargrende beskriver i studietedtar lite tid til seg selv, noen setter
likevel grenser og bruker tid pa positive opplegelller noe som gir dem rekreasjon og
energi. Slike aktiviteter kan for eksempel veeresatbvenner, faglig eller personlig utvikling.
Dette er elementer som beskrives innen positiv@sghk og knyttes til tilfredshet i livet og
opplevelsen av lykke (Seligman, 2007) og livskelitnformantene i studien beskriver at det
a ga pa arbeid, oppleves som en frisone, mens fotieler om at de har tatt

videreutdanning, for & fa tankene pa noe posifisg¢ning, det a vaere ute i naturen og mgte
venner og familie, uttrykkes ogsa som viktige gesielementer i hverdagen. Diener (2010)
beskriver at det & ha et meningsfylt arbeid, a $elg respektert og fa statte fra omgivelsene, &
kunne bestemme over eget liv (empowerment) ergekiiaktorer for opplevelsen av lykke og
livskvalitet. De pargrende opplever seq sjeldepektert av helsepersonell, men arbeidet
virker sveert viktig for dem. Pa jobben oppleverdddi respektert og veere til nytte. Der har
de "bare med seg selv”, og far tankene over péanoet enn sykdommen til det naere
familiemedlemmet; en frihet fra tanker om sykdorfieAbortsett fra en pargrende som valgte

a veere hjemmevaerende, arbeidet, eller hadde neshaipgt | arbeid. Jobben ble tillagt stor
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betydning i forhold til trivsel og velveere. For moear karriere viktig, men karrrieren var

viktigere fgr de opplevde sykdom i familien. Peigpntvikling ble ogsa knyttet til arbeid.

Fugelli & Ingstad (2009) beskriver at livskvalitedr sammenheng med helse og levekar.
Helsens kilder er blant annet omtalt som natule$skap, frinet og selvrealisering. Videre ses
helse i et helhetsperspektiv som motstand mot sykdtpasning, trivsel, funksjon og

livskraft. Funksjon er knyttet mot at du kan gjace i hverdagen som gir deg glede og
trivsel, og som kan gi deg en opplevelse av vel\tbid). Paragrende opplever det & veere
pargrende som meningsfylt, men uttrykker i tilldgdnov for & ha tid til seg selv. Gleden i
livet kan knyttes til at, og nar, den syke har gpddoder, men glede kan ogsa knyttes til
opplevelser de pargrende har pa egenhand, ellensamed ektefelle, familie eller venner.
En pargrende samler pa sma glimt av gleder i ek sekn samlet gir masse positiv glede. En
annen pargrende bruker tid pa trening, ga turaturan, og finner tid til a treffe venninner,

eller snakke med venner pa telefon.

Quiality of life scale bestar av tilfredshet pa timgader med ingredienser som blant annet
personlig utvikling, relasjoner til andre, helsefaggering, deltakelse i sosiale,
samfunnsmessige aktiviteter og rekreasjon (Langglatoen av de pargrende i denne studien
engasjerer seq sterkt i pargrendes situasjon, ltay aétivt i forhold til dette. Ved a bruke

sine ressurser for & bedre trivsel og ta vare g&sk, vil det virke helsefremmende pa den
enkelte. | perioder vil den pargrende veere slitgikke ha krefter til dette, men det at de har
et arbeid a ga til og finner noe som er bra for deta, hjelper dem til et bedre liv. @nsker og
dreammer om hva de har lyst til & gjare, kan virksifivt og gi hap. Ved a delta aktivt til
selvhjelp mobiliseres ressurser, og de pargrendayadighet og kontroll over eget liv

(Sarensen og Graff-lversen, 2001). De pargrendss egsurser og egenkraft er medvirkende
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til mestring av eget liv og kan ses som en empowatprosess, hvor styrke gir kraft og makt
til & fungere i hverdagen og til & sette grenseivatpta seg selv (Tveiten, 2007; Askheim,
2007; Folkman; 2010). Gibson (1991) uttrykker ahrnikke kan "empower people”;
underforstatt; de pargrende ma ved hjelp av egseirser empower dem selv. Det
helsepersonell kan bidra med, er & gi rdd og weitefog hjelpe pargrende til ogsa & ha fokus

pa seg selv og egen helse.

Betydningen av normalt liv
Funn i denne studien viser at de pargrende badewog har behov for a leve det de kaller et
normalt liv. Hva er et normailt liv, hva gir livetening for den enkelte, og hvordan kan det

knyttes til livskvalitet?

Det vil veere ulike teorier om hva som innbefatten@malt liv. Kanskje kan det ses

objektivt, mens det i likhet med livskvalitet, eératrykk for den subjektive vurderingen av
eget liv (Maeland, 2005). De pargrende har i detundien langt pa vei selv gitt uttrykk for et
gnske om a normalisere tilveerelsen. De beskrivers@ som er positivt i livet, og at ting de
gjar for seg selv, kan bidra til a fa tankene vékkbelastninger og sorger, og dermed
normalisere hverdagen for den enkelte. En slagsatstil det vanskelige, ved a ta vare pa
seg selv i hverdagen. Noen pargrende fortellee &ttdr lang erfaring som pargrende, har
veert nadt til & sette grenser for seg selv. Detktig at helsepersonell bidrar aktivt i & bista

de pargrende, ved a vaere imgtekommende og oppmeriespa de pargrendes behov, og gi
rad og veiledning slik at de kan fa et best muiligdg ivareta egne behov, og tidlig laere seg &

sette grenser for seg selv (Veileder for pargredsid).
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Antonovsky (1987) ser pa motstandskraft og eksisteed at det enkelte menneske har en
opplevelse av sammenheng; bade tankemessig, fatessig og handlingsmessig. Ved a ha
en forstaelse av livet, a takle pakjenninger i Hagen, vil vi investere energi og krefter i det
som har betydning for oss, og det vil gi en merfutet i tilveerelsen. Fglelsen av
sammenheng er en mate a forholde seg til omgivelsenennesker pa, en slags
livsorientering hvor man skaper strukturer i kadslse som et kontinuum vil sgke etter
faktorer som skaper en hgyere grad av helse (LandglHelsebegrepet knyttes til levekar,
velveere og funksjon, og vil kunne relateres titkvalitet (Fugelli & Ingstad, 2009) i positiv

0g negativ forstand.

Belastninger og bekymringer de pargrende harsegiselv negative elementer i tilvaerelsen
(Weimand, 2010). For & normalisere livet til dekedte, vil kanskje elementer knyttet til
ressurser og fungering i hverdagen veere av betgdomdet at den enkelte kan gjgre noe
som gir vedkommende glede og trivsel (Fugelli &stagl, 2009). Et normalt liv vil kunne
knyttes til livskvalitet gjennom at den enkelte tgyer fysisk og materiell velveere, personlig
utvikling, helse og fungering, har gode relasjaiieandre, deltar i sosiale og
samfunnsmessige aktiviteter og far rekreasjon. etamd et al, 2007). Normalitet i
hverdagen, kan ogsa knyttes til helsemessige fdylsoim a bevege seg mot et mal, og som
fraveer av tanker om helse og fraveer av sykdomkBetelateres til & ha likevekt i livet, & ha
harmoni og balanse, en livskraft i form av livsgdemt) vitalitet. | et helsefremmende
perspektiv vil det & mestre utfordringer og belaggar, samt a redusere sannsynligheten av
sykdom for den enkelte, vaere viktig. (Andrews, 2083normalisere livet kan veere & gjare
ting som kan oppleves som vanlige og hverdagstigelet vil kunne innebeere a fa tankene
vekk fra den som er syk, ved at fokuset rettesanaet meningsfullt livsinnhold. Som

oppsummering av flere teorier kan det a realisegesglv, fa pafyll i form av rekreasjon og
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energi, a bli matt som menneske, & inneha kunnskapeessurser til a fungere i hverdagen, &
bety noe for andre og at noen er glad i en, vagrethenser som er av betydning for
meningsfullhet, en opplevelse av sammenheng okMaliet, og a leve et s& normalt liv som

mulig.

5.4 Vurdering av studiens holdbarhet

| ulik litteratur om forskning er det brukt fler@greper for hvordan en studies holdbarhet skal
vurderes (Kvale & Brinkmann, 2009; Thagaard, 20Ryen, 2002). Thagaard relaterer
begrepene troverdighet, bekreftbarhet og overfadidil kvalitativ forskning. Det er disse

begrepene forsker vil bruke her.

5.4.1 Troverdighet

Troverdighet i forskningen handler om at det ekb#enhet eller konsistens i funnene.
Dataenes kvalitet og hvordan forskeren gjgr redetiaklingen i studien, er av betydning.
(Kvale & Brinkmann, 2009; Thagaard, 2004). Fordkar i denne studien valgt en kvalitativ
forskningsmetode. Dette er gjort pa grunnlag adistis hensikt, som har vaert a belyse
hvordan opplevelser og erfaringer i hverdagen Rognende til alvorlig psykisk syke
personer, pavirker deres livskvalitet. (Ibid). Bosikre best mulig svar pa
forskningssparsmalene ble halvstrukturert indivitddgbdeintervju brukt som metode for a
innhente data. Intervjuene foregikk pa ulike stedeen pa ngytral grunn som bibliotek eller
lignende, to hjiemme hos informant, to i mgtelokmdorskers arbeidssted, og ett pa den
intervjuedes arbeidssted. Det ble forsgkt & skapamme om intervjuene,

slik at de intervjupersonene opplevde en tryggwsia@pet atmosfeere, og ro rundt

intervjusituasjonen.
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Dette pavirket forhapentlig informantene til & kommed spontane uttalelser og ikke fale seg

presset av forkers forventninger til dem.

Det ble utarbeidet en intervjuguide ut i fra forsigsspgrsmalene, og denne ble brukt aktivt
underveis for a sikre at det ble holdt fokus pagene som forsker gnsket a fa belyst.
Prosessen med a utarbeide intervjuguiden ble ongfigggtfart. Sparsmalene ble ngye
vurdert opp mot forskningsspgrsmalene, slik atkidles bidra til & kunne fremskaffe
kunnskap om temaet, og for & sikre at samtalenéigte uten ungdvendige pauser fra
forskers side. (Kvale & Brinkmann, 2009). Det IKkae tid til pilotintervju, men det farste
intervjuet ble vurdert i forhold til om justeringeintervjuguiden var ngdvendig, og om det
tekniske virket etter intensjonen. Det ble videuedert om det farste intervjuet skulle tas med
i det videre arbeidet med studien eller ikke. foks for at diktafonen ikke virket helt som den
skulle, tok jeg som forsker ngye notater, og dedtézintervjuet ble bestemt inkludert i
studien, da forsker vurderte at viktige momentenKoem. Intervjuguiden besto av apne
spgrsmal, som synes a veere konkrete. Guiden itevilermed til at informantene kom med
apne beskrivelser, og samtalene var fri for fagtigesialuttrykk. (Kvale & Brinkmann,

2009). Ved aktiv lytting ble ledende spgrsmal kaukbder det var nadvendig for & holde
fokus tilbake pa studiens tema og formal. Som ferslynes jeg at intervjuguiden har bidratt

til & fremskaffe relevant kunnskap. Studiens fuymes a antyde det samme.

Sa naert som farste intervju, ble all transkribeforgtatt ordrett. Var det tvil om teksten, ble
den sammenlignet med lydopptakene flere ganger bieagsa sammenlignet med notatene
som ble gjort underveis. Det har kun veert forskedr som har transkribert lydopptakene.
Kvale & Brinkmann (2009) legger vekt at man ogsétb@nskribere den non-verbale

kommunikasjonen, for ikke & miste verdifull inforajan. Forsker noterte non-verbale uttrykk
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som kroppssprak underveis i intervjuet, og trarmskte stemmebruk ved for eksempel
uthevet skrift, der det kunne underbygge informaeseuttalelser. A utelate dialekter ved
transkriberingen, vil kunne bidra til at uttalelsdslir mer konfidensielle. Dialekter ble

dermed omskrevet, uten at det antas a ha endiefquénasjonen de pargrende ga. (lbid)

Troverdigheten kan ogsa knyttes til hvilke informersom utvalget besto i. Hvilke personer
fikk forsker tak i? Var det de pargrende som vastmessurssterke og engasjerte? Var det de
pargrende som ikke lenger hadde hjemmeboendernamsom likevel hadde tett kontakt

med sitt kjeere barn? Var det de mest motiverteesmdd ogsa de som fungerte best og som
mestret rollen som pargrende best? Informanteran@ studien hadde for eksempel stort sett
hgyere utdanning. Slike forhold kan fare til atékdle nyanser av pargrendes opplevelser

kommer frem. (Thagaard, 2004).

De pargrende ble valgt ut etter visse kriteriem mwar bade villige og motiverte til & delta i
studien, og de tok selv aktivt kontakt med fordoerd la seg intervjue. De gnsket alle a bidra
med opplysninger, blant annet med et sterkt gnskad bidra til at andre pargrende kunne fa
det bedre og bli bedre ivaretatt av helsepersoftthtegisk utvalg ble brukt for nettopp a
fange opp bredden av de som var i samme situaglehkan dog stilles spgrsmal ved hvem
som ikke stilte opp til intervju i studien. Var det eksempel de med mindre ressurser? Var
det de med lavere sosiogkonomiske levekar somstite opp som informanter? | hvilke
grupper av befolkningen er psykiske lidelser méistadt? En av de pargrende, som var
aktivt engasjert og padriver i saker vedrgrendegddes situasjon, stilte selv sparsmalet om
hvem han representerte. Var det bare de resslkesgt@rgrende? Var det noen stemmer som

ikke ble hgrt?
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5.4.2. Bekreftbarhet

Studiens bekreftbarhet er knyttet til hvordan ketéin pa arbeidet i undersgkelsen fremstar.
Pa hvilken mate belyses funnene, hvordan stilleskier spgrsmal ved funnene, og hvordan
fortolkes de? Forskerens utfgrelse av studien ogrdgaget for tolkningen er viktig i denne
sammenheng. (Thagaard, 2004). Forsker gjennomfdezme studien et nybrottsarbeid for
seg selv, ved a ikke ha noen erfaring fra forsksiimgrvjuer eller forskningsarbeid. Studien
er i sd mate en leeringsprosess for forsker. Detteas i betraktning nar troverdighet og
bekreftbarhet skal vurderes. Forsker har erfaniagfbeid med pasienter og med
organisatoriske og kvalitetsmessige forhold inngykpatrien, og hadde et inntrykk av at
pargrende ikke ble ivaretatt av helsepersonelistediens oppstart. Et slikt inntrykk pa
forhand kan vaere medvirkende til at funn tolkestming av forskerens subjektive mening, og
ikke ut i fra en objektiv vurdering av funnene. ligére forskning underbygger imidlertid

mye av forskerens inntrykk, noe som ogsa viseasegrmonere med en del av informantenes
opplevelser. Dette kan ha veert med pa a bided tilformantenes budskap kan ha kommet
sterkere og tydeligere frem i studien. Veilederedraftet innholdet i studien underveis i
prosessen, noe som sannsynligvis har bidratjuigtere min forutinntatthet som forsker, og

fatt frem temaet pa en dpen mate.

Feiltolkninger av informantenes uttalelser kan ikikelukkes, heller ikke en subjektiv

tolkning i en retning fra forskers side. Som forskadde jeg en forforstaelse av at pargrende
ikke ble ivaretatt av den sykes helsepersonelgtate paragrende hadde mye belastninger i sin
hverdag. Dette kan ha fart til en pavirkning i foringsprosessen, ved at forsker har lagt
betydelig vekt pa nettopp slike fenomener. (Thadja2004). Forsker har trukket ut naturlige

enheter som forsker ansa som relevante. Det kaneldézrt at sitater som ble plukket ut har
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mistet sin mening ved at de ble tatt ut av den sanimang de sto i. Forsker forsgkte a tillegge
sammenhengen vekt, slik at det kunne bli troverdigdlegget brukes imidlertid bade sitater,
korte beskrivelser og stikkord. (vedlegg 4 og 59t Bemkom ting i studien som var nytt for
forskeren, og som belyste andre sider enn fordkeiarstaelse og inntrykk av pargrendes
hverdag. Eksempler pa dette var kommunenhelset@mesg DPSet sin imgtekommenhet og
radgivning overfor de pargrende i vanskelige sjares, og de pargrendes tanker om
viktigheten av opprettholdelse av normalt liv, agilsom for dem innebaerer positive

elementer i livet.

Det er av betydning at det i en forskningsproséissyldeliggjort hva som er forskers tolkning
og hva som er informantenes informasjon. (KvalBréakmann, 2009). Dette forsgkte jeg
som forsker & ivareta gjennom ordrett transkrilgpein lydopptakene fra intervjuene. | tillegg
ved a lytte mest mulig til veiledernes veiledinglarveis i prosessen. Under intervjuene ble
det forsgkt & stille sparsmal for & bekrefte atker hadde forstatt hva intervjupersonen
mente med sine uttalelser. Fortolkningsspgrsmabgéa stilt underveis for & bekrefte min
forstaelse og fortolkning som forsker. (lbid). Higasn med studien var & knytte
intervjupersonenes forstaelse av livskvalitet ketytil hverdagslige erfaringer og opplevelser
som fenomen, og sette det inn i en faglig sammemnhfaimn i denne studien synes a bekreftes
av lignende funn fra andre undersgkelser, mensdndn kan ha fremkommet i denne

studien.

Imidlertid kan det ha veert en fordel at forskemkjer til miljget ut i fra erfaringen som
helsepersonell. De fleste, og ogsa forsker, haelfer siden ogsa en erfaring med a veere
pargrende, men ikke ngdvendigvis innen psykiatfensker har erfaringer fra opplevelser

knyttet til pararende gjennom sitt virke, og gjenmbade ris og ros til helsevesenet og
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helsepersonell. Som sosialt vesen og menneskeitsikef ogsa en erfaring fra hva som kan
knyttes positivt eller negativt til livskvalitetofdelen med & ha erfaringer fra samtaler med
mennesker i vanskelige situasjoner, vil imidlekiichne bidra til at intervjusituasjonen fikk en
trygg og rolig atmosfaere, som fremmet at beskrarelsa informantene kom “rett fra
leveren”. Fagkunnskapen til forsker synes & ha pasitiv for intervjuatmosfaeren, men
temaer kunne likevel bli oversett underveis i inigorosessen eller ved analyse av
transkriberingen. (Kvale & Brinkmann, 2009; Thagh&004). Det kan veere at jeg som
forsker ikke sa alle mulighetene under intervjugh stille alle relevante utdypende

spgrsmal, ogsa fordi forskningsintervju var en pplevelse for meg som forsker.

5.4.3 Overfgrbarhet

Overfgrbarhet innen forskning handler om at mateséen teoretiske kunnskapen fra et
prosjekt, over i en annen sammenheng, ved at tudlenibasert pa en undersgkelse, er
overfgringsbare i andre sammenheng. (Thagaard, 20@de & Brinkmann, 2009). Slik kan
en undersgkelse bidra til en mer generell forstételsretisk sett, men ikke direkte til
generaliserbarhet. Kunnskap som er kommet fremmnestudien, vil ikke gjelde alle
pargrende til personer med alvorlig psykisk lidetaen kan fortelle noe om hvordan de atte
intervjuede pargrende mener at utfordringene deos&ifor i hverdagen pavirker deres
livskvalitet, og hva som er kilder til noe positfer dem. (Kvale & Brinkmann, 2009). Funn i
denne studien er ikke statistisk generaliserbarelet er et strategisk og ikke tilfeldig utvalg,
og hensikten med undersgkelsen var a fa en dyps&@élse av de paragrendes hverdag og
livskvalitet. Men det er ogsa viktig at tolkningekvalitative undersgkelser er overfgrbare, og
kan etterpraves og videreutvikles ved nye undetsgkeForsker har forsgkt & redegjare for
alle stadiene i undersgkelsesprosessen i denrierstfor a ivareta tolkningens

overfgrbarhetsverdi. Av den grunn kan forskereranalighet til & vurdere om funn i denne
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studien er overfgrbare. Funnene antas a kunnewtgaegspunkt for ytterligere forskning i
fremtiden, ved bade kvalitativ og kvantitativ mezo®a den maten kan funn og kunnskap i
denne studien, styrkes med hensyn til validitetrogerdighet (Ibid).

Metoden som er brukt i denne studien, synes a kekereant i forhold til studiens hensikt.
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6 AVSLUTNING

Hensikten med denne studien har veert & fa frems&amom hvilke erfaringer pargrende til
alvorlig psykisk syke personer har i sin hverdaphwordan det pavirker deres livskvalitet.
Utgangspunktet for undersgkelsen var & ha en hetsafende tilnaerming til temaet, der
fokuset ikke bare skulle vaere pa belastninger addsymen ogsa pa hva som kunne virke
positivt i forhold til & fremme helse og gi en opyptlse av god livskvalitet. Utvalget har
bestatt av atte pararende til personer med alvpsligisk lidelse. Det ble gjennomfart atte
individuelle halvstrukturerte kvalitative forsknisigtervju. Oppsummering av studiens funn

og forslag til videre forskning vil hermed bli besket.

6.1 Oppsummering av studien

Forskningsspgrsmal 1 omhandler hvordan pargrenplevag og erfarer utfordringene i
hverdagen. Forskningsspgrsmal 2 omhandler hvilpptevelse og erfaring pararende har
med hva som pavirker deres livskvalitet. Forsknspgssmal 3 omhandler hva de pargrende
beskriver som kilder til positiv livskvalitet. Smanalene synes besvart i studien og vil i det

videre bli oppsummert.

Funnene vil oppsummeres relatert til hovedkategersm ga grunnlag for drgftingen:
1. Opplevelsen av belastninger og makteslgshet.
2. Betydningen av kunnskap og statte

3. Opplevelsen av glede og betydningen av mestring@gngsfullhet.

Funn og fortolkninger indikerer at neere pargreiideetsoner med alvorlig psykisk lidelse
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opplever belastninger i form av traumatiske og &rele opplevelser, og at de i hverdagen gar
med en konstant bekymring for den som er syk. Fdermformantene beskriver at de har
sagvnproblemer og fysiske plager etter mange armwrende, at de i perioder med aktiv
sykdomsutbrudd kan fgle seg triste og sorgfulleflBge har i perioder hatt sykmeldinger, og
noen har mattet redusere arbeidsinnsatsen vedigna#dvepensjon. Videre opplever de at,
den manglende informasjonen og kommunikasjonendeadsykes profesjonelle behandlere
og hjelpere gir en tilleggsbelastning, da de hamarlig gnske om dialog og samarbeid om
den de er glad i som er syk. Dette gir pargrendepptevelse og falelse av avmakt, noe som
indikerer en ulik maktbalanse i relasjonen til eplsrsonell. Det er ogsa eksplisitt uttrykt at
det er stor forskjell pa informasjon og dialog nhedisepersonell ved sykehus innen somatikk
0g psykisk helsevern. Det er beskrevet at detogragtenhet rundt sykdom og behandling
innen somatikk, men at dette ikke er tilfelle inmpmykiatrien, selv om pargrende og pasienter
har et gnske om mer apenhet. Pargrende stillesm@abred om helsepersonell giemmer seg
bak taushetsplikten, eller om taushetsplikten $&ksiik den tolkes av flen&ke beskytter den
som er syk ved at pararende stilles helt utenfbabdlingen som skjer inne pa
sykehusavdelinger. Pargrende og det neere familiemeaet som har psykisk sykdom lever

sammenvevde liv, slik at den sykes tilstand i gtad vil pavirke den paragrendes liv.

Disse funnene synes a samsvare med tidligere ag fiyeskning, der bekymringer og byrder

er fremkommet i flere studier.

Videre viser funn i denne studien at pargrendeempldet som godt nar de blir sett og matt
av helsepersonell, de opplever det som stgttempleangod bruk for de radene de far for &
kunne mestre situasjoner i forhold til sin kjeeekiive sykdomsperioder. Funnene indikerer at

det er enkeltpersoner som star for denne stattelet&r forskjell pa hvilken stilling
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helsepersonalet har, og at det er ulikt innenfdiodgskjellige tienesteomradene. Starst hjelp
0g statte kan det virke som kommer fra kommuneljelseste og distrikts psykiatriske sentra.
Stette fra familie og venner virker ogsa a veerbetydning, skjgnt det er kunnskapen fra
fagfolk og andre pargrendes erfaringer de pargrewdes & veere i behov av. De pargrende
saker selv etter kunnskap gjennom a lese, etteespgrsgke dialog med helsepersonell, og
delta i pargrendegrupper. Stgtte og kunnskap syhespositiv verdi ved a hjelpe den
pargrende til & mestre hverdagen, samtidig medtaah virke stressreduserende for den
enkelte. Funnene i studien indikerer at mangelig&atte virker negativt inn pa
livskvaliteten til de pargrende. Pargrende uttryklstudien ogsa et behov for & snakke ut om
og fa bearbeidet egne opplevelser, noe enkeltaileskom behov for psykologhjelp for seg

selv.

Den positive og negative innvirkning pa de pargesnaverdag, forutsatt stgtte og veiledning
eller ikke fra helsepersonell og gjennom pargrendsger, synes a samsvare med tidligere

forskning.

Funn og fortolkninger indikerer videre at ved atpdearende har kunnskaper om a forsta
symptomer den syke har, vite hvordan de skal handike situasjoner, vil det bidra til at de
faler seqg tryggere, ser sammenhenger og oppleveringe Dette synes a styrke den enkelte i
pargrenderollen, og synes ogsa a gjere livet maithéoart og meningsfylt. Teorier knyttet

til tidligere forskning beskriver ogsa det samme.

Funn indikerer at den pargrende pa mange matéwvsedagen som meningsfull ved a hjelpe
og statte den de er glad i og som sliter med pkykislse, til tross for belastninger. Det &

hjelpe og statte den de er glad i, ser de somlefskge. Da de lever sammenvevde liv, vil
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det & se at den som er syk ha det bra, bade @ glgdjare hverdagen bedre for den
pargrende. Funn og fortolkning indikerer at de p&nde @nsker a bidra til & gjgre det best
mulig for den som er syk, og dermed oppleve endbderdag og et bedre liv selv. | tillegg

til & veere der for den som er syk, viser funn dign at pargrende antas & gnske seg et
nomalisert liv, og at de har et sterkt behov fagrigl og ta vare pa seg selv. Funn og
fortolkning indikerer at de bruker sine ressursgsgker og gnsker a ha kontroll over eget liv,
for & ha det best mulig, og for at livskvalitetdsalsveere god. Dette antas & samsvare med
teorier og forskning nyttet til empowerment. Inndhetli hva som gir glede og energi synes a
veere ulikt for de pargrende, som en subjektiv omdée, men kan likevel gi indikasjoner pa

elementer som kan vaere av betydning for livskualite

6.2 Forslag til videre forskning

| denne studien viser funn og fortolkninger betydygin av at pargrende far informasjon og
rad og veiledning fra helsepersonell nar deres ngpkgzere i familien lider av alvorlig
psykisk sykdom. Pargrende virker & ha en bedrédfelse for sykdommen og den syke, samt
a fa gkt handlingskompetanse, ved dialog og sarithnbed helsepersonell. Dette i tillegg til
erfaringer og rad fra andre pargrende, bidrat fldmarende faler seg tryggere i rollen og
opplever en meningsfullhet i tilvaerelsen. De erdoigsehov av a bli matt og sett, og a
bearbeide vonde hendelser. Flere beskriver beliovétnormalisere tilveerelsen og ha tid til
seg selv, for egne aktiviteter, sosialt samkvem weather og familie, og til & dyrke egne
interesser og trene og veere ute i naturen. Sliknabisering og egentid kan anta & virke

positivt inn pa helse og livskvalitet for de pammte.

Studien har fremskaffet kunnskap om de pargrendasrger og utfordringer i hverdagen,

og hva som kan virke inn pa opplevelsen av livskstlEnkelte helsepersonells tolkning av
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taushetsplikten kan muligens veere til hinder fquarende far den statte de har behov for,
bade for & mestre rollen som pargrende, men dgsdald til ulike konsekvenser det a vaere
pargrende har for deres livskvalitet og helse.déddlere ting funn og fortolkninger i studien
gir antydinger om i forhold til hva som skal tilrfat de pargrende skal ha en opplevelse av
god livskvalitet. Det er likevel behov for mer fenéng for & bringe frem positive og
helsefremmende elementer knyttet til pargrendeg&vialitet. Videre forskning kunne for
eksempel ha fokus pa livskvalitet knyttet til ulikestringsstrategier for pargrende,
betydningen av grensesetting for ivaretakelse gwset/ og egen helse, levekar knyttet til
livskvalitet hos pargrende som er aleneforeldnmt$akus pa ektefellers relasjoner seg i

mellom og betydningen av denne for god helse asklialitet.
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Vedlegg 1. Informasjon til informanter

Til Pargrende

FORESPYRSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSJEKT

En studie av hvordan pargrende til personer medalig psykisk sykdom opplever at utfordringene i

dagliglivet pavirker deres livskvalitet.

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i en forskngsstudie for a fa mer innsikt i hvordan pargrendetil

personer med alvorlig psykisk lidelse opplever attfiordringene i dagliglivet pavirker deres livskvalitet.

Bakgrunn

Studiens hensikt er & utvikle forstaelse og kunpska hvordan pargrende, som har neert familiemedieoh
stor psykisk sykdomsbelastning og funksjonsfalpleper sitt dagligliv, og hvilke aspekter som karke
helsefremmende, og hvilke som er tappende. Dirsgiager som pargrende, bade om det som er utfatdreg
det som er givende, er viktige for oss. En staurstéelse av pargrendes dagligliv og livskvalitekanne bidra
til at vi som helsepersonell vil f gkt kunnskapvilgreere bedre rustet til & mgte og ivareta pardee Det
finnes ikke noe fasitsvar, eller rett eller feileeerfaringer er like viktige. Leder for LPP lokay i ditt omrade
vil veere behjelpelig med utvalget av pargrendestétektor Magne Haukland ved Hggskolen i Oslo og
Akershus er veileder og ansvarlig for studien, ndartegnede; mastergradstudent Trine L Brente vil

gjiennomfgre studien.

Hva innebaerer studien?

Undersgkelsesdelen i studien er tenkt gjennomfattindividuelle intervju av atte voksne pargrersten er
neermeste familiemedlem til en voksen (18-60 aryqemed alvorlig psykisk lidelse. Med alvorlig pskk
lidelse menes at vedkommende har veert innlagt dmigtiag innen psykiatrisk spesialisthelsetjenestgmunn

av stort funksjonsfall, og har fatt en alvorlig gise.

Jeg henvender meg i denne forbindelse til deg fwsré om du kunne tenke deg & vaere med i denne
undersgkelsen og la deg intervjue. Selve interwiletare ca 1 ¥ time, og vi blir sammen enige @ohol sted.
Hvis du synes det er i orden, planlegger jeg &taintervjuet elektronisk. Det vil hjelpe meg négjsenere skall
skrive ned og analysere opplysningene jeg far av ldeervjuet vil heller ikke bli forstyrret av g tar notater

underveis.
Mulige fordeler og ulemper
Du vil ikke ha noen spesielle fordeler av studimen erfaringer fra studien vil senere kunne hjelpdre

pargrende i samme situasjon som deg.

Hva skjer med informasjonen om deg?
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Informasjonen som registreres om deg skal kun lergkle som beskrevet i hensikten med studien. Alle
opplysninger vil bli avidentifiseres; det vil si@g¢t ikke kan identifiseres hvem som har gitt oppigigene. En
kode knytter deg til dine opplysninger gjennom arneliste. Det er kun undertegnede som har adgang t
navnelisten og som kan finne tilbake til deg. Dietkke veere mulig & identifisere deg i resultatavestudien
nar disse publiseres. Hvis du sier ja til & deltudien, har du rett til & fa innsyn i hvilke opglinger vi har
registrert om deg. Du har videre rett til & fa kgert feil i de opplysningene som er registrertréoen du velger
a trekke deg fra studien underveis, kan du kreféesdettet innsamlede opplysninger. Opplysningditesbnest

slettet ar 2014.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig & delta i studien. Dersom du ikkesker & delta, trenger du ikke oppgi noen gragrdet vil
ikke fa noen konsekvenser for deg. Dersom du griskieita, undertegner du samtykkeerkleeringen, sgger
vedlagt. Om du na sier ja til & delta, kan du teellkt samtykke senere uten at det far konsekvefnoselieg.
Dersom du senere gnsker & trekke deg, eller deieedu lurer pa, kan du kontakte min veileder Magne
Haukland tIf: 64849268/ . Er det noe du vil spame, kan du ogsa ringe meg pa tif: 92491991 elledsen
mail til trinelbr@gmail.com

Prosjektet er sgkt REK — Regional Etisk Komite, Sst., og vil kun bli utfgrt nar godkjenning forgdjer.

Oktober, 2012

Med vennlig hilsen

Trine L Brente

Masterstudent

Vedlegg: Samtykke erkleering

Ferdigfrankert konvolutt
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Vedlegg 2. Informert samtykkeerklaering

Vedlegg

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjekt—
SAMTYKKEERKLZARING

Undertegnede har lest forespgrselen om deltakestselien -
"En studie av hvordan pargrende til personer medrkd) psykisk sykdom opplever at utfordringene i

dagliglivet pavirker deres livskvalitet” - og jegratykker til frivillig & delta i studien og la mégtervjue.
Jeg samtykker ogsa til at intervjuet blir tatt agektronisk, og er informert om at det vil bli $tdtetter at

studien er ferdig. Jeg er kjent med at opplysniegem eventuelle personer, som kommer frem i restiita

studien, vil bli avidentifisert.

Dato:

Underskrift informant/deltaker

Vennligst underskriv over og returner i den frartkevg adresserte konvolutten som er vedlagt brevet.

Til bruk for masterstudent/forskningsansvarlig:

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om studiedditaker/informant:

Dato:

Underskrift, rolle i studien
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Vedlegg 3. Intervjuguide til halvstrukturert interv ju

Intervjuguide

1. Kan du si litt om hvordan hverdagen din som pardesar?

2.Kan du si litt om hvordan du skulle gnske at hvgestadin var?

3. Hvordan far du til en god hverdag?

4. Pa hvilken mate er ditt dagligliv meningsfylt?

5. Kan du oppsummere for meg hvordan du oppleverfager utfordringene du star overfor i
hverdagen?

(Hvis du skulle gjgre det pa en annen mate, hvovillndu gjgre det da?)

6. Hvilke opplevelser og erfaringer har du medwakidrer vanskelige situasjoner som kan

oppsta i forhold til den nzere personen som er pkydyk?

7. Kan du si litt om hva du tenker og fagler i vaglgle situasjoner?

8. Hvordan er opplevelsen din av & ha tid til dety®
(Hvordan ville dagene se ut for at det skuliere sa bra som mulig for deg?)

9. Treffer du noen venner eller andre pargrende?

10. Hva er det gode eller positivditt liv?
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Vedlegg 4. Analyseskjema — etter transkribering -lesempel

Utfordringene i hverdagen

Informant Naturlige enheter side | Sentralt tema Grunnkategori
1 Det gar opp og ned. Det var krise; det skjedde 4a Det parvirker den pararende. | Belastning
bratt. Jeg fglte meg makteslgs. Belastning — krise —
Jeg var i krisemodus. makteslgshet.
Det var krevende. Jeg var dpen om det. Forstaelse fra andre — positivl. Mestring.
Opplevde at kollegaer og lederen min tok Stotte.
hensyn. Det var positivt.
Na er det greit. Jeg har lzert masse. Kunnskap — forstaelse. Mestring
Mobilisere Empowerment
Jeg som pargrende er nesten blitt "profesjonell”
pagaende.
Skjev
Det er avhengig av enkeltpersoner hvordan vi maktbalanse Avmakt
ble matt; noen skulle ikke veert helsepersonel|.
Pargrende opplever at de ma veere en slags | 2 Belastning
helsepersonell selv nar de ikke far hjelp.
Matte sgke kunnskap selv.
6 Kunnskap empowerment
2 Vi fikk ingen informasjon om hvordan vi skullg 1 Avmakt
forholde oss
Vi fikk rdd om & ta han med pa noen turer - det
var alt. Siste samtale 10 minutter.
Det har skaret seg fullstendig. Det er utrolig lgit belastning
at vi ikke har kontakt.
Det fgles som hjertet blir revet ut av livet mitt. belastning
Det er forferdelig trist og sart......
Men vi fikk et brev i sommer... glede
Jeg skulle gnske, da han var innlagt, at de tok
tak i forholdet mellom ham og oss. At vi kunne 4 avmakt
funnet ut av det.
Pararendes rolle er viktig. Empowerment
ikke vite noe.
avmakt
Det er sd mye hysj! 5

Man vil det beste, men blir bare sittende igjen
med at systemet mener at man er skyld i alt.
Mistenkeliggjort.
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Vedlegg 5. Eksempel pa temainndeling fra analysepsessen — i stikkordsform — etter

forskningsspgrsmal

Hovedkategori
forskningsspgrsmal 1:
Utfordringer i hverdagen

Naturlige enheter

Sentralt tema

Grunnkategori

» Krevende
e Krisemodus
e avhengig av

«  Negativ pavirkning
«  Negativ pavirkning

e Belastning
e Belastning

enkeltpersoner »  Skjev maktbalanse * avmakt
* hvordan mgtt
Hovedkategori
forskningsspgrsmal 2:
Pavirkning livskvalitet
Naturlige enheter Sentralt tema Grunnkategori
» Tilleert rolle som «  Erfaring/kunnskap » Mestring/positiv erfaring
pargrende e Usikkerhet *  Avmakt
» Mangel pa informasjon
» Ikke tid til meg selv e Samvittighet/sliten e Avmakt
e Sykdommen gjor det »  Forstielse « SOC
Hovedkategori
forskningsspgrsmal 3
Kilder til positiv livskvalitet
Naturlige enheter Sentralt tema Grunnkategori
« A stgtte mitt barn « Kjeerlighet/glede e Mestring

* Finne lgsninger
» Jobb og karriere
*  Fritidsaktiviteter

e Aktiv
e egenaktivitet

*  Empowerment
* empowerment
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Vedlegg 6. Hjelpeskjema — kontroll — sentrering- gjkkliste

Hovedkategori 1 Hovedkategori 2 Hovedkategori 3
Opplevelsen av Betydningen av Opplevelsen aglede og
belastninger og makteslgshekunnskap og statte betydningen av mestring
(avmakt) (mestring) (meningsfullhet)
» krevende *  Kommunikasjon * Opplevelse av
» krisemodus * Informasjon mestring
* makteslgshet e pargrendegruppe + A stgtte mitt barn
» vonde opplevelser e kurs i kommunen * Finne lgsninger
* mistenkeliggjaring » erfaringer » Tilleert rolle som
+ mangel pa « boklig leerdom pargrende
informasjon  psykologhjelp » Jobb og karriere
« stress « fastlege « A hjelpe andre
* traumatiske * kommehelsetjeneste pargrende
opplevelser . nettverk « Apenhet
* sorg - forstéelse, sammen- * Nettverk
» |kke tid til meg selv heng * Gjgre aktiviteter jeg
* samvittighet liker
* bekymringer * Videreutdanning
» fysiske plager * Normalt liv
* sykmelding * Mening
» skyldfglelse  forstaelse, sammen-
« avhengig av heng
enkeltepersoner
hvordan matt
* taushetsplikten
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Vedlegg 7.

Godkjenning fra REK

UNIVERSITETET I OSLO

DET MEDISINSKE FAKULTET

Forsteamanuensis Rikard Eriksson Regional komité for medisinsk og helsefaglig
Hogskolen i Akershus forskningsetikk sor-ost D (REK sor-ost D)
Instituttveien 24 Postboks 1130 Blindern
2007 Kjeller NO0-0318 Oslo

Telefon: 22 85 05 93

Dato: 03.11.10 E-post: post@helseforskning.etikkom.no

Deres ref.: Nettadresse: http://helseforskning.etikkom.no

Vir ref.: 2010/1124-2

Livskvalitet hos parerende til personer med alvorlig psykisk lidelse. En
helsefremmende tilnzerming.

Vi viser til svar pa merknader av 28.10.10 i forbindelse med behandlingen av det ovenfor
nevnte forskningsprosjekt.

Prosjektleder er PhD Rikard Eriksson.
Forskningsansvarlig er Hogskolen i Akershus ved everste administrative ledelse.

Vedtak:
Komiteen har vurdert seknaden og godkjenner prosjektet slik det na foreligger med
hjemmel i helseforskningsloven § 10.

Tillatelsen er gitt under forutsetning av at prosjektet gjennomfores slik det er beskrevet i
seknaden, svar p& merknadcr, protokollen og de bestemmelser som folger av
helseforskningsloven med forskrifter.

Dersom det skal gjores endringer i prosjektet i forhold til de opplysninger som er gitt i
soknaden ma prosjektleder sende endringsmelding til REK. Vi gjer oppmerksom pé at hvis
endringene er vesentlige mé prosjektleder sende ny seknad, eller REK kan pélegge at dette
gjores.

Forskningsprosjektets data skal oppbevares forsvarlig, se personopplysningsforskriften
kapittel 2, og Helsedirektoratets veileder for «Personvern og informasjonssikkerhet i
forskningsprosjekter innenfor helse- og omsorgssektoreny, http://www.norsk-
helsenett.no/informasjonssikkerhet/bransjenormen/Personvern%200g%?20informasjonssikk
erhet%20i%?20forskningsprosiekter%20v1.pdf

Tillatelsen gjelder til31.12.2011. Av dokumentasjonshensyn skal opplysningene likevel
bevares inntil 31.12.2016. Opplysningene skal lagres avidentifisert, dvs. adskilt i en
nokkel- og en opplysningstil. Opplysningene skal deretter anonymiseres eller slettes.

Prosjektet skal sende sluttmelding til REK Ser-@st D senest 31.06.2012.
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Komiteens vedtak kan paklages til Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og
helsefag, jf. forvaltningsloven 28 flg. Eventuell klage sendes til REK Ser-@st D.
Klagefristen er tre uker fra mottak av dette brevet.

REK har gatt over til elektronisk saksbehandling og fétt ny saksportal:
http://helseforskning.etikkom.no. Vi ber om at henvendelser til REK sendes inn via denne
portalen eller pa e-post: post@helseforskning.etikkom.no. Vennligst oppgi REKs
saksnummer.

Med vennlig hilsen

Stein A. Evensen (sign.)

professor dr.med.

leder
Ingrid Middelthon
seniorradgiver

Kopi:
Hogskolen i Akershus, ved overste adm. ledelse
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“)REK

b REGIONALE KOMITEER FOR MEDISINSK OG HELSEFAGLIG FORSKNINGSETIKK

Region: Saksbehandler: Telefon: Vér dato: Var referanse:
REK sor-pst Emil Lahlum 22845523 04.11.2013 2010/2253/REK sor-ost
D
Deres dato: Deres referanse:
04.11.2013

Var releranse ma oppgis ved alle henvendelser

Til Rikard Eriksson

Livskvalitet hos pargrende til personer med alvorlig psykisk lidelse. En helsefremmende tilnzerming.
Vi viser til prosjektendring datert 04.11.2013 for ovennevnte forskningsprosjekt.

Prosjektleder: Rikard Eriksson
Forskningsansvarlig: Hogskolen i Oslo og Akershus

Endringene innebzrer:
- det sgkes om forlengelse av prosjektet til 31.12.2013

Vurdering
REK har vurdert endringssgknaden og har ingen forskningsetiske innvendinger mot endringen av prosjektet.

Vedtak
REK godkjenner prosjektet slik det nd foreligger, jfr. helseforskningsloven § 11, annet ledd.

Tillatelsen er gitt under forutsetning av at prosjektet gjennomfgres slik det er beskrevet i sgknaden,
endringssgknad, oppdatert protokoll og de bestemmelser som fglger av helseforskningsloven med forskrifter.

REKSs vedtak kan piklages til Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag, jfr.
helseforskningsloven § 10, 3 ledd og forvaltningsloven § 28. En eventuell klage sendes til REK sgr-gst.
Klagefristen er tre uker fra mottak av dette brevet, jfr. forvaltningsloven § 29.

Vi bel om at alle henvendelser sendes inn med korrekt skjema via vér saksportal:
sefors g.etikkom.no. Dersom det ikke finnes passende skjema kan henvendelsen rettes pa e-post
til; pmtOhel\efm\l\nm\' etikkom.no.

Vennligst oppgi vért referansenummer i korrespondansen.

Med vennlig hilsen
Finn Wislaff
Professor em. dr. med.
Leder
Emil Lahlum
Ferstekonsulent
Kopi til: magne.haukland @hioa.no; postmottak @hioa.no
Besaksadresse: Telelnn 22845511 All post 0g e-post som inngar i Kindly address all mail and e-mails to
Gullhaugveien 1-3, 0484 Oslo E-pos! ing.etikkom.no bes adressert il REK  the Regional Ethics Committee, REK
Web: nttpﬂhelsevurskmng elikkom.no/ sor-ost og ikke til enkelle personer sor-ost, not to individual staff
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