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Forord:

Det har varit en lang process att fardigstéilla denna uppsats. Att det dnda till slut kunde
utmynna 1 ett firdigt manus dr beroende av en méngd ménniskors vilvilja, stéd och
engagemang.

Jag vill tacka min handledare Penny Fagerberg for hennes stora talamod och ovirderliga
hjélp med att tinka kring struktureringen av arbetet. Jag vill ocksa tacka studierektor
Jonas Ramnerd, psykologiska institutionen, for den milda piskan. Tack till UU-enheten,
BUP-divisionen, samt enhetschef Agneta Palmstierna, Psykos- och affektiva enheten,
for tillskapande av tid och mgjlighet att fardigstilla studien. Jag dr skyldigt stort tack till
flera andra av mina kollegor, forst och framst kurator Johan Nicander som varit
instrumentell vid planering och igangsittande av studien och som dven fortsatt har varit
ett stort stod och en pahejare av rang. Tack ocksa till psykologerna Rikard Blomdahl
och Gabriella Stahlberg som tagit sig tid att ldsa igenom och ha virdefulla synpunkter
pa manus. Slutligen och storst tack till de fordldrar som tog sig tiden att medverka i
studien och bidra med de virdefulla synpunkter som utgor grunden for denna uppsats.

Denna uppsats tillignas min egen underbara familj: Maria, Leo och Joel som statt, och
fortsatt star, ut med mig.

In memoriam av Jens Bergsten, kir studiekamrat, vars uppsats jag sjilv opponerade pa
for tiotalet ar sedan.

Tack!



Avlastning eller merbelastning

En intervjustudie av hur foréldrar till ungdomar med bipolér- eller
psykosdiagnos upplevt kontakten med barn- och ungdomspsykiatrin

Patrik Fahlstrom Notlind

Syftet med studien var att fa ny och fordjupad kunskap om faktorer
som upplevts vara till hjdlp respektive hinder for fordldrar i kontakten
med barn- och ungdomspsykiatrin. Kvalitativa djupintervjuer gjordes
med atta fordldrar till ungdomar som fatt bipolir- eller psykosdiagnos.
Analysen av materialet skedde genom meningskategorisering enligt
principerna for hermeneutisk tolkning. Fyra teman identifierades:
upplevelse av  vardpersonalens intentioner, upplevelse av
vardpersonalens kompetens, upplevelse av vardens organisation samt
upplevelse av behandlingsinterventioner. Resultatet visar att det
upplevs som en avlastning (hjélp) for fordldrarna om de kinner tillit
till vardpersonalens intentioner och tilltro till den professionella
kompetensen, samt om de upplever att vardens organisation och de
vardinsatser som erbjuds har en sadan flexibilitet att de kan mota
familjens individuella behov. Upplevelser av motsatsen kan i stillet
utgdéra en merbelastning (hinder) for fordldrarna vilket riskerar att
forsvara samarbetet med vardpersonalen. De kliniska implikationerna
av resultaten diskuteras avslutningsvis.

I den forskning som bedrivs kring nirstaende till personer med psykisk sjukdom
anvander man olika termer for att beskriva sitt studieobjekt. Ibland dr man mer specifik,
da en undersokning explicit studerar till exempel foréldrar, syskon eller makar/makor. I
de flesta studier talar man dock i mer generella termer av till exempel “anhorig”,
“narstaende”, signifikant annan”. I de engelsksprakiga studierna anvinds oftast ’carer”
eller “caregiver” som generella begrepp. Aven om foreliggande studie specifikt har
fordldrar som fokus skulle litteratururvalet blivit synnerligen begrinsat om jag endast
hade tittat pa forskning som roérde denna grupp. Det finns ocksa vildigt fa studier av
nérstaende till barn och ungdomar (under arton ar) med psykiatriska symtom. Jag har
darfor valt att inkludera studier som studerar nirstaende i en mer generell bemirkelse,
dér begreppet “innefattar en bred och betydelsefull relationsgrupp i den psykiskt sjukes
omedelbara nirhet” (Schizofreniférbundets definition i Socialstyrelsen, 2003, sid. 103).
Nedan kommer begreppen anhoriga och nirstaende att anvdndas omvixlande nér det
inte 4r tydligt att en studie avser en specifik malgrupp.

Synen pa anhoriga, deras roll och betydelse i behandlingen av patienten, har fordndrats
over tid. Detta avspeglar sig ocksa i den forskning som har bedrivits. Blickar man bakat
till mitten av forra seklet for att sedan ga framat till dagsldget kan man urskilja tre,
delvis dverlappande, faser med olika fokus och inriktning.



Synen pd anhoriga som belastande

Under den forsta fasen, som tar sin borjan under den forsta halvan av 1900-talet och
stricker sig ungefirligen fram till slutet av 70-talet, var synen pa de anhoriga préglad av
misstro fran den psykiatriska professionens sida. Det var framfor allt anhoriga till
personer med diagnosen schizofreni som stod i fokus for forskningsintresset. De
nérstaende sags som potentiellt skadliga och belastande for patienten som ofta bodde
mer eller mindre heltid pa institution. En vanlig forestédllning var att det var relationerna
inom familjen som gav upphov till, och som riskerade att forvirra, sjukdomen. Framfor
allt var det modrarna som blev misstinkliggjorda och skuldbelagda (Tietze, 1949;
refererad i Berglund, Vahlne, & Edman, 2003). Det var inte ovanligt att patienterna fick
lara sig att ldgga skulden pa sina familjer och familjerna valde ofta att helt overlata
varden till institutionerna och distanserade sig av oro for att bli kritiserade och
skambelagda (Berglund et al., 2003; Fadden, Bebbington, & Kuipers, 1987; Jungbauer
& Angermeyer, 2002; Pejlert, 2001; Ward-Griffin, Schofield, Vos, & Coatsworth-
Puspoky, 2005).

Georg Brown och hans kollegor i England borjade i mitten av 50-talet att studera hur
relationerna i familjen paverkar sjukdomsforloppet vid schizofreni. De utvecklade
genom detta arbete en teori om Expressed Emotions (EE) (Brown, Carstairs, &
Topping, 1958; Brown, Monck, Carstairs, & Wing, 1962; Brown, Birley, & Wing,
1972) som fritt kan Oversittas till “kénslotryck i1 familjen”. Man fann att patienter som
bodde med anhodriga som starkt uttryckte kritik, fientlighet och Overengagemang
(motsvarar hogt EE) gentemot den sjuke oftare aterinsjuknande @n de vars familjer var
mer aterhallsamma med sadana uttryck och dir det i stéllet fanns mer inslag av berdom,
vdrme och positivt engagemang (lagt EE) (Askey, Gamble, & Gray, 2007; Berglund et
al., 2003; Pharoah, Mari, & Streiner, 2002; Ostman, 2005a).

Fokus for studier av familjen och andra nirstaende var under denna forsta period att
undersoka vilken negativ inverkan familjemedlemmarna hade pa patientens sjukdom.
Relativt fa professionella visade initialt intresse for den paverkan den sjuke
familjemedlemmen hade pa resten av familjesystemet, trots att en majoritet av de
psykiatriska patienterna nu borjade atervinda for att leva ute i samhillet som en foljd av
den sa kallade “avinstitutionaliseringen”. Denna innebar en langtgaende nedmontering
av de mentalsjukhus som fanns och den inleddes under 1960-talet, forst i Italien men
senare dven 1 Sverige och de allra flesta lander 1 vést (Jungbauer & Angermeyer, 2002;
Lindstrom, 1999; Ward-Griffin et al., 2005).

Synen pd anhoriga som belastade

I och med avinstitutionaliseringsprocessen overfors en betydande del av vardarbetet fran
professionella vardgivare till lekméin som saknar formell utbildning, oftast den sjuke
personens familj, som finner sig vara den priméra vardgivaren och som utgor det sociala
stodet for den sjuke familjemedlemmen. Da manga psykiska sjukdomar debuterar under
ungdom eller tidig vuxenalder blir en konsekvens att bordan av att ge ett kontinuerligt
stod per automatik ofta aligger individens fordldrar. Dock dr det fa familjer som kinner
sig redo och forberedda for denna nya roll. Man borjar nu, fran 60-talet och framat, i allt
storre utstrdckning forska kring begreppet merbelastning (burden) som avser att
beskriva hur anhoriga till psykiskt sjuka patienter paverkas i sin roll som vardgivare.
(Budd, Oles, & Hughes, 1998; Chang & Horrocks, 2006; Fadden et al., 1987; Gutiérrez-



Maldonado, Caqueo-Urizar, & Kavanagh, 2005; Magliano et al., 1998; Milliken &
Northcott, 2003).

De tidiga studierna av merbelastning 1 familjerna var strikt deskriptiva och gav
grundldggande information om arten av svarigheterna som familjerna métte. (Magliano
et al., 1998; Schene, van Wijngaarden, & Koeter, 1998). Hoenig och Hamilton (1966)
var forst med att gora en tydlig distinktion mellan “objektiv’ och subjektiv”
merbelastning. Objektiv belastning syftar pa praktiska, iakttagbara problem som &r ett
resultat av den psykiska sjukdomen som negativ paverkan pa relationerna i familjen,
begrinsningar i det sociala livet, fritidslivet och arbetslivet och finansiella svarigheter.
Subjektiv belastning beskriver de psykologiska reaktionerna som de individuella
familjemedlemmarna upplever som negativa till f6ljd av sjukdomen, t ex kénslor av
lidande, forlust, depression, angest och skam/fornedring i sociala situationer (Fadden et
al., 1987; Magliano et al., 1998; Ostman, 2005b).

Merparten av den forskning som bedrivits kring nirstdendes merbelastning har
fokuserat pa fordldrar till personer med schizofrenidiagnos eller makor/makar till
patienter med demenssjukdom eller unipolédr depressiv sjukdom (Ogilvie, Morant, &
Goodwin, 2005; Ostman, Wallsten, & Kjellin, 2005). Det finns relativt fa studier av
anhoriga till patienter med bipoldr sjukdom, men de som har gjorts har redovisat
liknande nivaer av merbelastning hos dessa anhoriga som de man sett vid schizofreni
(Chadda, Singh, & Ganguly, 2007; Ogilvie et al., 2005; Perlick et al., 2007).
Forskningsfokus har som regel ocksa varit pa vuxna patienter med ett mer langvarigt
eller kroniskt forlopp och endast undantagsvis pa unga personer i ett tidigare skede av
sjukdomsfoérloppet. En studie av Ostman (2004) fann generellt sett sma skillnader i matt
pa merbelastning da man jiamforde nirstaende till forstagangsinsjuknade med sadana
som hade erfarenhet av flera slutenvardstillféllen.

Nir anhoriga upplever att de objektiva kraven Overstiger deras hanteringsformaga
resulterar detta i en subjektiv merbelastning med psykologiskt obehag och lidande som
resultat (Gutiérrez-Maldonado et al., 2005; Ogilvie et al., 2005). De flesta studier menar
att patientens symtomatologi dr en viktig prediktor for graden av belastning.
Sammantaget verkar det vara sa att en lag social funktionsniva hos den sjuke, ett
langvarigt sjukdomstillstand, ndrvaron av negativa symtom och/eller avvikande
beteenden samt ett hogre antal inldggningstillfidllen alla bidrar till en 6kad upplevelse av
belastning. Det dr dock snarare upplevelsen av oférmaga att kunna hantera sjukdomens
uttryck som ar forknippad med héga nivaer av upplevd belastning dn symtomatologin i
sig (Gutiérrez-Maldonado et al., 2005; Koukia & Madianos, 2005; Magliano et al.,
1998; Reinares et al., 2006; Van der Voort, Goossens, & Van der Bijl, 2007). Detta kan
i sin tur innebdra att intensiteten i den upplevda belastningen dnda &r som storst vid det
forsta insjuknandet da de anhdriga i detta skede ofta saknar kunskap om savil sjukdom
som hanteringsmojligheter och vart man kan vinda sig for hjilp och stod (Jungbauer &
Angermeyer, 2002)

Senare studier av anhoriga har allt mer borjat fokusera pa vilka resurser och
copingstrategier som tycks fungera skyddande mot upplevelser av merbelastning. Da
merbelastningen alltid innefattar en rad ataganden sasom finansiella omkostnader,
fysisk omvardnad av patienten och i manga fall innebdr inskrinkningar av den
personliga friheten, mdjlighet till fritidsaktiviteter och professionell utveckling &r det
forstas en fordel om de nérstaende har god ekonomi och/eller tillgang till ett stottande



socialt stod nétverk. (Chadda et al., 2007; Gutiérrez-Maldonado et al., 2005; Magliano
et al., 1998). Ett brett register av copingstrategier har ocksa visats ha en skyddande
effekt. Personlighet och psykologiskt vidlmaende hos den anhorige paverkar
beddmningen av situationer, intensiteten i den emotionella responsen och hur vil man
kan hantera situationen. Beroende pa forutsittningar kan detta alltsa vara till hjélp eller
hinder for den anhorige (Gutiérrez-Maldonado et al., 2005; Cuijpers & Stam, 2000,
refererade i Van der Voort et al., 2007). Schene et al. (1998) visade att forestdllningen
om att man hade mojlighet att hantera patientens sjukdom var relaterad till den
interpersonella atmosfiaren i hemmet, egen psykisk stress i form av oro och dngslan,
behovet av att utéva patryckning pa patienten samt den Overgripande upplevelsen av
belastning till foljd av patientens sjukdom. En kinsla av “bemistrande” var saledes
betydelsefull for att minska savil den subjektiva som objektiva merbelastningen.
”Resignation” hos den anhorige har i stéllet visats vara forknippat med hoga nivaer av
savil subjektiv som objektiv belastning (Magliano et al., 1998). Man har i en del studier
ocksa tittat pa mojligheten av att koppla samman merbelastning, val av copingstrategier
och Expressed Emotion och har pa sé sitt kunnat visa att anhoriga som upplever sig
vildigt belastade och som har en pessimistisk uppfattning om sina copingférmagor ofta
ocksa har ett kritiskt, fientligt och 6verbeskyddande beteende (Barrowclough & Parle,
1997; Scazufca & Kuipers, 1999, refererade i Jungbauer & Angermeyer, 2002).

Synen pd anhoriga som avlastande

I och med att forskning kring savil Expressed Emotion som Burden of Care bedrivs
parallellt fran mitten av 1960-talet och framat gar man sa smaningom in i den tredje
fasen. Man ser inte lagre den anhorige som endast antingen “drabbande” eller ”drabbad”
utan utgar fran kunskapen att savil patient som nirstdende utdvar en Omsesidig
paverkan pa varandra som har betydelse for sjukdomsforloppet. Fragan som uppstar blir
da hur man ska 6versitta denna forskningskunskap till klinisk praktik. Det vill sdga: hur
kan man stotta och hjilpa fordldrarna sa att de i sin tur kan utgora bédsta mojliga stod
och hjilp for patienten? Den anhorige borjar nu i allt hogre utstrickning betraktas som
en potentiell resurs och samarbetspartner av psykiatrin.

Det finns idag en méngd studier som pavisat att néarstaende spelar en avgorande roll i att
stotta, tillhandahalla social kontakt och hjilpa till att forebygga aterinsjuknande for de
sjuka familjemedlemmarna (Askey et al., 2007; Denhov, 2002; Magliano, Fiorillo,
Malangone, De Rosa, & Maj, 2006; Pejlert, 2001; Rethink, 2003a; Ostman, 2005b).
Beckman och Svedberg Lilja (2007) konkluderar att nérstaendes deltagande i
omvardnadens planering, genomforande och utvdrdering gagnar patientens
tillfrisknande, de nirstaendes vilbefinnande och forbittrar relationerna och diarmed
samarbetet mellan personal, patient och nirstaende. Det har ocksa visat sig att
inklusionen av nirstaende i behandlingen kan ge patienterna en mer positiv instédllning
till ordinerad medicinsk behandling samt hdja den sociala funktionsnivan och den
sociala anpassningen hos patienterna (Mari & Streiner, 1996, refererad i Leavey et al.,
2004)

Med tanke pa att man, som tidigare konstaterats, kunnat pavisa att hog Expressed
Emotion i familjesystemet kan ha en skadlig inverkan pa sjukdomsforloppet och att
savil nivan av Expressed Emotion som upplevelsen av belastning dr beroende av de
nérstaendes upplevelse av att kunna hantera sin situation blir det viktigt att sjukvarden,
sa gott det later sig goras, forsoker bidra till en sadan kénsla av “bemistrande” hos de



anhoriga. 1 syfte att astadkomma detta rekommenderas att familjerna erbjuds
“familjearbete” eller “familjeintervention” savil vid psykotisk som bipolédr sjukdom
(Berglund et al., 2003; Magliano et al., 2006; Socialstyrelsen, 2010; Stockholms ldns
landsting, 2007). Innehallet i dessa interventioner kan variera men sammanfattningsvis
tenderar de att innehalla inslag som kan beskrivas som psykopedagogiska,
beteendeinriktade, problemlosande, familjestodjande och krishanterande. Malet med
dessa interventioner dr att reducera stressen i familjesystemet och att minska risken for
aterinsjuknande. Interventionerna ges som tilldgg till, och inte i stillet for, medicinsk
behandling (Askey et al., 2007; Berglund et al., 2003; Hogarty et al., 1991; Leavey et
al., 2004; Pharoah et al., 2002). Socialstyrelsen (2003, s. 91) papekar att: “En stabil
behandlingskontakt med hog kontinuitet, kompetens och tillgianglighet dr sarskilt viktig
i den kénsliga insjuknandefasen och i den forsta aterhamtningsfasen, nér patientens och
familjens utsatthet i krisen dr sirskilt stor och mojligheterna till positiva effekter av
behandlingsinsatser kan vara sérskilt goda.”

En grundldggande utgangspunkt for psykopedagogisk intervention (PPI) dr den stress-
sarbarhetsmodell som utvecklades av Zubin och Spring (1977). Initialt skapades den
som forklaringsmodell till etiologin vid schizofreni men anvinds idag vid de flesta
psykiatriska tillstand. Det dr en bio-psyko-social modell som klargor att extrem stress,
till exempel 1 form av somndeprivation, livskriser och fysisk sjukdom, kan ge upphov
till psykiatriska symtom hos alla ménniskor. Stress-sarbarhetsmodellen syftar till att
normalisera dessa extrema stressreaktioner. Modellen illustrerar ocksa att den unika
individen kan ha en storre eller mindre sarbarhet (medfodd och/eller forvirvad) som gor
att man reagerar med en specifik symtombild. Behandlingsarbetet gar ut pa att forsoka
minimera forekomsten av stressorer, savdl i den omgivande miljon som inom
familjemedlemmarna, samt att forsoka maximera de yttre och inre resurser som familjen
besitter.

Ett sitt pa vilket man kan oka familjens befintliga resurser dr via utbildning. Familjerna
ska erbjudas att ta del av aktuell kunskap kring symtom, diagnoser,
differentialdiagnostik, medicinering (verkningar och biverkningar), psykosocial
behandling, stresshantering samt symtomens inverkan pa savidl individen som
omgivningen. Det dr hir viktigt att tdnka pa att anpassa terminologin sa att den blir
begriplig for alla berdrda, att man formedlar optimism kombinerat med realism och att
man uppméirksammar de anhdrigas kidnsloméssiga reaktioner sa att man kan erbjuda
stod efter behov i relevanta konstellationer (individuellt, par- eller gruppsamtal) och dér
man bor efterstrdva att inkludera alla viktiga personer savil i patientens privata som
professionella nédtverk. En “krisplan” bor upprittas diar man forsoker identifiera tidiga
tecken pa ett forsamrat maende for att snabbt kunna vidta de atgirder som man
gemensamt bedomer behovliga for att undvika aterinsjuknande. Gruppverksamhet for
patienter respektive nirstaende for savil kunskaps- som erfarenhetsutbyte har ocksa
visat sig ge en bittre behandlingseffekt (Askey et al., 2007; Socialstyrelsen, 2003;
Socialstyrelsen, 2010; Stockholms ldns landsting, 2007; Stockholms lidns landsting,
2008)

Enbart utbildning om sjukdomen i sig har visats vara otillrickligt for att minska nivan
av Expressed Emotion (EE) 1 familjer med hogt EE (Kuipers, Leff, & Lam, 2002). Om
man ddremot hjédlper familjen att tackla praktiska problem genom att till exempel
forbittra kommunikationen, utveckla strategier och fardigheter och att betrakta
symtomyttringar som en del av sjukdomsforloppet (och inte som intentionella



handlingar) kan detta leda till en minskning av kritiska och 6verengagerade beteenden.
(Askey et al., 2007). Hogarty et al. (1991) papekar ocksa att det finns ett massivt stod i
forskningen som talar for att olika psykosociala behandlingsmetoder, i alla fall vad
avser schizofreni, maste ses som underhallsbehandling; nir behandlingen upphor avtar
ocksa effekten. Det krdvs salunda kontinuerliga insatser med repetition av tidigare
inlédrd kunskap.

Avslutningsvis kan konstateras att ovanstaende, och liknande, forskningsron har legat
till grund for arbetet med de nya regionala och nationella riktlinjer som presenterats de
senaste aren diar samtliga rekommenderar psykopedagogiska familjeinterventioner i
enlighet med vad som beskrivits ovan vid savil psykotiska som bipoldra syndrom
(BUP, Stockholms lédns landsting, 2010; Socialstyrelsen, 2003; Socialstyrelsen, 2010;
Stockholms ldns landsting, 2007; Stockholms ldns landsting, 2008). I flera av dessa
texter framhalls ocksa att “ett centralt inslag i insatserna &r att anhoriga betraktas och
behandlas som en resurs” (Socialstyrelsen, 2010, s. 19).

Tidigare forskning

Forskningen kring forstagangsinsjuknade har okat det senaste decenniet men det #r
fortsatt mer sillsynt att patienterna dr under arton ar. Det finns ocksa mer forskning om
nérstaende till patienter med psykossjukdom #n till patienter med bipoldra diagnoser
(for en forskningsoversikt se Van der Voort et al., 2007). De flesta studier beskriver
primirt olika svarigheter som anhoriga kan uppleva i kontakten med den psykiatriska
varden. Aven dé faktorer som upplevts vara till hjilp uttryckligen efterfrigats har det
visat sig att nirstaende dnda fokuserar pa upplevda problem och svarigheter (Corcoran
et al., 2007) med ett fatal undantag (Nyquist, 2004; Ruggeri & Dall’ Agnola, 1993,
refererad i Ostman, 2005b). Aven om man av resultaten kan utlisa att det har funnits en
variation i1 upplevelser dr det ofta de negativa upplevelserna som lyfts fram.

Ett omrade dér de anhoriga ofta uttrycker kritik handlar om upplevda svarigheter med
att komma i kontakt med vérden i tid. Aven om detta delvis beskrivs sammanhinga med
vardens organisation, t ex svarigheter i att fa en tid om tillstandet inte bedomts som
akut, konstaterar man dock att det dven finns andra faktorer savil hos patienter, som kan
vara ambivalenta eller fientligt instdllda till psykiatrisk kontakt, som hos nirstaende
sjalva, som riskerar att undervirdera eller missbedoma symtomen, som kan gora att det
gar lang tid mellan symtomdebut och den forsta vardkontakten. (Corcoran et al., 2007,
de Haan, Welborn, Krikke, & Linszen, 2004; Jungbauer & Angermeyer, 2002; Tuck, du
Mont, Evans, & Shupe, 1997)

Det forsta motet med psykiatrin blir en negativ erfarenhet for manga anhoériga. Framfor
allt géller detta om vardperioden inleds med akutbesok och tvangsvard dér de anhoriga
aterkommande beskriver erfarenheter av traumatiska upplevelser. Tvangsinsatser
beskrivs ocksa ofta vara forknippade med starka kinslor av skuld, skam och
misslyckande hos de anhériga (Corcoran et al., 2007; Gerson et al., 2009; Jungbauer &
Angermeyer, 2002; Pejlert, 2001).

Vad giller de nirstaendes upplevelse av den vardpersonal man kommer i kontakt med
framstir dessa huvudsakligen i ett negativt ljus. Aven om anhériga kan uttrycka att de
kunnat fa viss hjélp, framst i form av medicinsk behandling som gett symtomlindring,
framfors ocksa mycket kritik mot personalens instillning och attityd. Ett vanligt tema i



detta avseende ir bristen pa tillgidnglighet; personalen upplevs inte ha tid att prata med
de anhoriga som upplever att de blir avfirdade, osynliggjorda och inte tagna pa allvar
(Corcoran et al., 2007; Jungbauer & Angermeyer, 2002; Sin, Moone & Newell, 2007;
Wade, 2006). Trots att man idag har en bredare forstaelse for etiologin vid psykiska
sjukdomar framkommer det att anhoriga fortfarande kan uppleva sig skuldbelagda och
anklagade av personal. (Gerson et al., 2009; Pejlert, 2001; Wade, 2006) De forildrar
som intervjuats av Pejlert (2001) och som hade haft en langvarig (15-30 ar) kontakt med
psykiatrin kunde dock uttrycka att de hade upplevt en tydlig forbéttring i relationen till
personalen pa senare ar.

Det vanligaste klagomalet fran de deltagande anhoriga i de olika studierna dr dock
bristen pa information fran psykiatrin. Till viss del sammanhinger detta sannolikt med
att patienterna i hog utstrickning tillhér en vuxenpopulation dir sekretesslagstiftningen
verkar forsvarande jamfort med vad som #r fallet for anhoriga till minderariga. De
anhoriga klagar Over bristfillig och/eller svartillgidnglig information som presenteras
vagt och undvikande och i vissa fall undanhalls, nagot som de nirstaende sjdlva menar
forsvarar forebyggande vardinsatser (Eaks, 1995; Jungbauer & Angermeyer, 2002;
Pejlert, 2001; Sin, et al., 2007; Tuck et al., 1997; Wade, 2006; Wheeler, 1994).
Anhoriga uttrycker en kénsla av att bli exkluderade fran varden och kan tycka att det dr
svart att komma med egna forslag om forbittringar da det finns en réadsla for att detta
skulle kunna betraktas som kritik och riskera att ga ut 6ver den sjukes relation till
personalen (Jungbauer & Angermeyer, 2002; Pejlert, 2001)

I syfte att undersoka om de nirstaendes kritik mot psykiatrin var beroende av att de
saknade insikt i och kunskap om det professionella vardarbetet gjorde Lefley (1987) en
enkétstudie med en unik kategori av respondenter; 84 yrkesverksamma behandlare inom
psykiatrin som sjdlva hade erfarenhet av langvarig, allvarlig psykisk sjukdom i den egna
familjen. Det visade sig att 6ver 90% av respondenterna rapporterade att de ofta horde
kolleger gora negativa eller nedsittande anmirkningar om familjemedlemmar. 66% av
respondenterna ansag att deras sldkting hade blivit feldiagnostiserad och 6ver 50% av
respondenterna menade att de professionella vardgivarna inom psykiatrin inte
tillhandaholl adekvat information till familjer om: sjukdomens natur, hur man hanterar
bisarrt eller stérande beteende, hur man kan forebygga aterinsjuknanden i psykotiska
episoder samt hur man kan erhalla kontinuitet i varden.

Det fordldrar och andra nirstaende efterlyser fran psykiatrin later sig i stort
sammanfattas inom tre huvudomraden: information, anhérigstiod och samverkan mellan
psykiatrin och de anhériga (Eaks, 1995; Gerson et al., 2009; Jonsson & Murray, 2007;
Jungbauer & Angermeyer, 2002; Magliano et al., 1998; Magorrian, 2001; Pejlert, 2001;
Rethink, 2003a, 2003b; Sin et al., 2007; Tuck et al., 1997; Wheeler, 1994)

Det som anhoriga onskar mer information om &r diagnos och prognos (vad sjukdomen
innebdr och vad man kan forvdnta sig 1 framtiden), vilka behandlingsmetoder
(farmakologiska, psykologiska och sociala) som star till buds och vilka stodinsatser (i
det psykiatriska och sociala stodsystemet) som finns tillgidngliga (Eaks, 1995; Jungbauer
& Angermeyer, 2002; Magorrian, 2001; Rethink, 2003b; Sin et al., 2007; Tuck et al.,
1997). Det framstar som viktigt att erbjuda ritt kunskap i ritt lige, men ocksa att det
finns en kontinuitet med fortlopande utbildning sa att anhoriga stindigt har tillgang till
adekvat kunskap for att kunna hantera aktuella svarigheter (Magorrian, 2001; Rethink,
2003a; Wheeler, 1994).
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De anhoriga 6nskar mer stod for egen del. De vill vid behov kunna ha mgjlighet till
egen professionell samtalskontakt. Man efterlyser storre forstaelse for den egna
situationen och praktiska rad for att bdttre kunna hantera sin situation. De anhoriga
efterfragar ocksa uppmuntran fran vardpersonalen att se efter sina egna livsmal och att
utnyttja de externa stodmdojligheter som ir tillgdngliga. (Eaks, 1995; Jonsson & Murray,
2007; Magorrian, 2001; Rethink, 2003a; Sin et al., 2007; Tuck et al., 1997).
Anhoriggrupper dédr man kan fa empati och rad fran personer i en liknande situation och
som erbjuder en mojlighet att utoka familjernas sociala nitverk &dr ocksa nagot som
efterlyses (Magliano et al., 1998; Tuck et al., 1997).

I flera studier framkommer ett dnskemal fran nirstaende om att bli mer engagerade i
varden och ha ett nidra samarbete med de professionella behandlare som har kontakt
med patienten. Man vill vara delaktiga och aktiva i den vardplanering som gors.
Framfor allt for anhoriga till vuxna patienter kan detta upplevas som ett problem (Eaks,
1995; Jungbauer & Angermeyer, 2002; Pejlert, 2001; Rethink, 2003a; Sin et al., 2007).
Det adr vildigt fa av de vuxna patienterna som sjidlva motsitter sig anhorigas delaktighet
i varden (Rethink, 2003b). I vilken utstrickning behandlingen &r i dverensstimmelse
med nirstaendes forvintningar #r relaterat till samarbetsallians och sannolikt till
familjeinterventionernas effektivitet. Detta innebir att det dr visentligt att ta hdnsyn till
de nirstaendes asikter for mojligheten att etablera en terapeutisk allians. Att kidnna sig
exkluderad fran behandlingsarbetet medfor en kinsla av maktloshet hos de anhoriga (de
Haan et al., 2004; Wheeler, 1994).

Undersokningens syfte

Foreliggande studies syfte dr att fa ny och fordjupad kunskap om vilka faktorer som
inverkar pa foréldrars subjektiva upplevelse av varden och att fa en okad forstaelse av
det som fordldrar upplevt varit till hjalp respektive hinder, for deras eget och deras
ungdomars psykiska vélbefinnande, 1 kontakten med barn- och ungdomspsykiatrin.
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Metod

Deltagare

Data i studien har erhallits genom intervjuer med atta fordldrar till ungdomar som var,
eller hade varit, inskrivna vid BUP-klinikens psykosenhet med diagnostiserad/misstinkt
psykos- och/eller bipolir/affektiv problematik. Ett urval gjordes fran samtliga familjer
som vid tillféllet var aktuella pa enheten och dar man hade en sammanlagd vardtid inom
teamet om minst tre manader. Den totala populationen ur vilken urvalet gjordes bestod
av trettio familjer. Sjutton familjer bedomdes uppfylla samtliga inklusionskriterier.
Forildrarna i dessa familjer fick en skriftlig forfragan dar de tillfragades om intresse for
deltagande. Atta forildrar tackade ja till deltagande i studien. Andelen familjer som
representerades av en forilder i denna undersokning uppgick saledes till 47% (8 av 17)
av den totala populationen som uppfyllde inklusionskriterierna. Da det bedomdes att
atta respondenter skulle utgora ett tillrdckligt underlag for studiens syften och det inte
bedomde finnas nagon systematik i bortfallet togs ingen ytterligare kontakt med de
familjer som inte hade svarat pa forfragan i syfte att géra en bortfallsanalys.

Vid intervjutillfillet hade fyra av de atta foridldrarna en pagaende kontakt med
Psykosenheten. Fyra hade avslutat pa grund av att deras ungdomar hade fyllt arton och
ddarmed overgatt till vuxenpsykiatriska verksamheter. Den konsmissiga fordelningen
bland de intervjuade fordldrarna var ojimn och bestod av sju mammor och en pappa. Av
ungdomarna var sex flickor och tva pojkar.

De itta informanterna hade i genomsnitt haft kontakt med BUP:s Psykosteam' i 11,5
manader. Den forilder som hade haft 1angst kontakt med Psykosteamet hade haft detta i
ett ar och elva manader. Den kortaste kontakttiden var tre manader. Samtliga fordldrar
hade dock vid nagot tillfdlle varit i kontakt med andra barn- och ungdomspsykiatriska
instanser 4n Psykosteamet. Tiden fran forsta psykiatrisk kontakt fram till tiden for
intervjuerna varierade fran som minst fyra manader till som mest tre ar och fyra
manader. Den genomsnittliga kontakttiden med barn- och ungdomspsykiatrin var strax
under tva ar (23,6 manader). Sex av de atta foridldrarna hade erfarenhet av att deras
ungdom vardats inneliggande pa barnpsykiatrisk avdelning. Fem foréldrar hade vid
nagot tillfélle upplevt att deras ungdom vardats enligt lagen om psykiatrisk tvangsvard.
Tva ungdomar hade diagnostiserats med nagon form av psykotiskt syndrom. Sex hade
blivit diagnostiserade med nagon form av bipolért syndrom.

Datainsamling

De foréldrar som tackat ja till att delta i studien kontaktades per telefon eller via mail for
bokning av intervjutid. Samtliga intervjuer genomfordes under februari manad 2005.
Intervjuerna — kvalitativa djupintervjuer — fokuserade pa teman som insjuknande,

! Verksamhetens uppdrag ir att skapa forutsittningar for behandling, information, forskning och konsultation nir
det giller barn och ungdomar som uppfyller kriterier fér bipolira och psykotiska tillstand. Malgruppen dr barn
och ungdomar 0-18 ar boende i Stockholms lin. Startade hosten 2002 i projektform som Psykosprojektet.
Verksamheten permanentades 2004 och bytte namn till Psykosenheten. I maj 2005 samlokaliserades alla BUP-
klinikens verksamheter pa tidigare Sachsska Barnsjukhuset och enheten bytte da ater namn till Enheten for
psykotiska och bipolira tillstand.
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sjukdomsforlopp, hjdlpande och hindrande faktorer samt tankar om framtiden. Fragor
och foljdfragor anpassades efter de individuella berittelserna med det Overgripande
syftet att erhalla information som var relevant for studiens syfte.

Som inledning till varje intervju forklarades syftet med undersokningen och férildrarna
gavs mojlighet att stélla fragor. De informerades om att intervjun skulle handla om det
som de sjdlva upplevde hade varit till hjdlp respektive hinder under tiden for
vardkontakten. Samtliga informanter ombads sedan inleda sina berittelser med att
beskriva vad det var som gjorde att de tidnkte att deras ungdom madde sa psykiskt daligt
att man kénde ett behov av att soka professionell hjilp.

Malsittningen med intervjuerna var att erhalla en sammanhingande beskrivning av hela
vardforloppet (en narrativ struktur) fran det att familjen forst sokte hjilp fram till den
dagsaktuella situationen. Avvikelser fran det kronologiska forloppet avbrots inte, men
intervjuaren efterstravade vid sadana tillfdllen att aterfora informanterna till den punkt i
berittelsen dér det kronologiska gestaltandet avbrutits. Intervjuaren var dven fokuserad
pa att, i linje med studiens syfte, uppmirksamma de olika skeenden som informanterna
beskrev i positiva respektive negativa termer. I anslutning till sadana beskrivningar
stilldes sonderande eller specificerande foljdfragor i syfte att fa en fordjupad
beskrivning av vad informanterna mer specifikt upplevde hade varit till hjéilp respektive
hinder i hindelseforloppet. Om en informant till exempel uppgav att det kindes
“lattare” under nagon period eller i anslutning till en hidndelse kunde foljdfragan bli:
”Du siger att det blev littare. Pa vilket sitt mérktes det?” I de fall detta inte var direkt
uttalat efterfragades fordlderns egna tankar om vad som kunde paverka ett fordndrat
maende: ”Att din son dotter/madde simre under den perioden, vad tinker du sjélv att
det berodde pa?” Avslutningsvis ombads informanterna att beskriva sina tankar kring
framtiden och da aterigen pa temat vad man tidnkte skulle vara till hjilp respektive
hinder for sina ungdomar.

Samtliga intervjuer spelades in pa band och intervjuerna tog mellan 60 — 120 minuter.
Utskrifterna gjordes av intervjuaren. Da samtliga utskrifter var klara gjordes ett utskick
till samtliga informanter dir de erbjods att ta del av utskriften av den egna intervjun,
antingen pa egen hand eller tillsammans med intervjuaren. Detta i syfte att mojliggora
kompletterande synpunkter om det var nagot som informanten inte tyckte framkommit
under den initiala intervjun. Man kunde ocksa vilja att avsta genomlisning till dess att
det firdiga arbetet forelag. En fordlder valde att ga igenom intervjun tillsammans med
intervjuaren och ytterligare tvd forildrar valde att fi utskriften hemsind. Ovriga fem
valde att avsta. Inga onskemal om komplettering inkom.

Val av analysmetod

I analysen av data har jag utgatt fran principerna fér hermeneutisk tolkning sa som de
aterges i Kvale (1997). Intervjuerna har kodats i olika kategorier i syfte att
omstrukturera materialet pa ett meningsfullt sitt som, sa smaningom, resulterar i
skapandet av en ”god gestalt” (ett inre sammanhang, utan logiska motséigelser) i texten;
sa kallad meningskategorisering. Arbetet med att skapa kategorierna har skett ad hoc,
det vill sdga jag har inte haft nagra pa forhand givna kategorier att dela upp materialet i.
Kategorierna skapades genom sokande efter gemensamma teman i fordldrarnas
berittelser. Var och en av de pa detta sitt uppkomna kategorierna sammanstélldes och
analyserades utifran deras forklaringsvérde for studiens syfte. Om kategorin inte ansags
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uppfylla kriterierna for en god gestalt atergick jag till genomlédsning av det totala
materialet sokandes efter alternativa kategoriindelningar som kunde tinkas ha ett béttre
forklaringsvéarde i enlighet med den hermeneutiska principen om en stindig vixling
mellan delar och helhet.

Analys av data

Steg 1. Utskrifter av data

Till att borja med skrevs alla intervjuer ut ordagrant. Aven tystnader och andra verbala
uttryck som suckar, skratt, med mera inkluderades i utskriften. Varje intervju léstes
igenom flera ganger dels i syfte att se till att texten sa vdl som mdojligt avspeglade den
inspelade dialogen men ocksa for att fa en god helhetsuppfattning av materialet.

Steg 2. Avidentifiering och klarldggning av materialet

I ett andra steg bearbetades materialet sa till vida att det avidentifierades; alla egennamn
och ortsnamn byttes ut och detaljer som bedomdes som personspecifika dndrades. Med
klarliggning menas i detta sammanhang avligsnandet av overflodigt material sa att
texten blir littare tillgéinglig for analys (Kvale, 1997). Ett mer “lasarvinligt” dokument
skapades, med ganska marginella foréndringar, dir sadana upprepningar och avvikelser
som inte bedomdes paverka forstaelsen av innehallet i 6vrigt togs bort. Nedan &r ett
exempel pa hur texten kunde forandras mellan steg 1 och 2:

Ursprunglig text:

”Och sedan var vi ju pa samtal en gang i veckan eller oftare. Jag kommer inte ...
jag kommer inte ihag hur ofta det var, men ... men det var sa att, ja ... vi kinde
oss delaktiga. Och sa just det dr, liksom att... just det dér att vi fick ju komma sa
mycket vi ville. Det vara ju bara det att ... ja, som de sa till oss: ’Ska ni fungera,
bade for X [ungdomens namn] och for de andra syskonen, da ... ska ni fungera, da
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maste ju ni sova’.

Bearbetad text:

”Och sedan var vi ju pa samtal en gang i veckan eller oftare. Jag kommer inte ihag
hur ofta det var, men det var sa att, ja, vi kinde oss delaktiga. Och sa just det dér
att vi fick ju komma sa mycket vi ville. Det vara ju bara det att ... ja, som de sa till
oss: 'Ska ni fungera, bade for Cecilia [fingerat namn] och for de andra syskonen,

29

da maste ju ni sova’.

Steg 3. Strukturering av materialet/meningskategorisering

Till att borja med gjordes en dppen kodning av materialet. Detta innebar att
intervjumaterialet delades upp i meningsbirande stycken som beskrev olika skeenden
eller hindelser utan forutbestamd kategoriindelning. Detta gjordes i syfte att fa mindre
enheter som senare skulle vara mojliga att dela in i olika kategorier. Dessa stycken fick
dock inte vara kortare dn att det fortfarande var mojligt att forsta textens sammanhang.
Direfter gicks dessa mindre enheter igenom i omgangar och alla stycken, meningar eller
enstaka ord som kunde hinforas till en upplevelse av hjélp eller hinder fetmarkerades.
Parallellt med detta skrevs aktuella teman/ nyckelord upp i separat dokument och
styckena kodades 1 enlighet med detta.
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Steg 3: ”Och sedan var vi ju pd samtal en gang i veckan eller oftare. Jag
kommer inte ihag hur ofta det var, men det var sa att, ja, vi kiinde oss delaktiga.
Och sd just det dir att vi fick ju komma sa mycket vi ville. Det vara ju bara det
att ... ja, som de sa till oss: ’Ska ni fungera, bade for Cecilia och for de andra

9 99

syskonen, da maste ju ni sova’.

Denna text innehaller en stor midngd mojliga nyckelord och kategoriindelningar.
Nyckelord, eller underkategorier, hir skulle till exempel kunna vara: “samtalsstod”,
“delaktighet”, “anhorigfokus”, “flexibilitet”, “tillgdnglighet”, “syskon”, “avlastning”,

29 29

etc. Mojliga kategoritillhorigheter ar till exempel: “till hjdilp”, “vdrdens organisation”,

3% 9 bR )

“behandlingsinsatser”, “relation till varden”, "upplevelse av omsorg”, etc.

Nir hela materialet var genomganget och kodat sorterades det efter kategoritillhorighet.
Da ett citat inte sdllan kunde vara aktuellt for flera olika kategorier samtidigt kopierades
dessa stycken och sattes in pa flera stillen, fetmarkeringen anpassades dock efter vilken
del av stycket som betonades i aktuell kategori.

Steg 4. Analys av erhallna kategorier

Efter varje ny kategorisortering gjordes en bedomning av huruvida texten hade uppnatt
en “god gestalt” — med inre sammanhang och fri fran motsédgelser — eller inte. Om det
till exempel inom en och samma kategori, t ex “slutenvard”, samtidigt fanns utsagor
fran en informant som tyckte att det som varit till storst hjdlp i stunden var att
vuxenansvaret overtagits av nagon annan, medan en annan informant tvirtom tyckte att
just ett sadant ansvarsovertagande i stéllet utgjorde det storsta hindret sd innebar detta
att kategorin saknade god gestalt. Kategorin “’slutenvard” hade saledes inte i sig nagot
forklaringsvérde for vad informanterna upplevde vara till hjdlp respektive hinder. Detta
nodvindiggjorde nya dverviaganden av, och stillningstagande till, vad det kunde vara
som gjorde att informanternas upplevelser blev sa diametralt olika; var det beroende av
hur de upplevde att vardformen presenterats, eller av tidpunkten i behandlingen, eller av
ungdomens reaktion, eller av upplevd tillginglighet till alternativa behandlingsformer,
eller nagot helt annat? Beroende pa vilken mojlig forklaringsmodell som valdes gjordes
nya kategorier, och intervjuerna lédstes igenom pa nytt med dessa nya “glaségon”, enligt
steg 3.

Under analysarbetets gang pagick saledes en stindig pendelrorelse fram och tillbaka
mellan steg 3 och steg 4, mellan helhet och delar. Fyra Overgripande teman
identifierades;  upplevelse —av  vardpersonalens  intentioner, upplevelse av
vardpersonalens kompetens, upplevelse av vardens organisation samt upplevelse av
behandlingsinterventioner.
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Resultat

Upplevelse av vardpersonalens intentioner

En stor del av informanternas berittelser uppehaller sig kring deras upplevelse av
relationen till den vardpersonal de moter. I analysen av intervjumaterialet framstod
fordldrarnas upplevelse av vardgivarens intentioner som en avgorande faktor for om
relationen skulle upplevas vara till hjdlp eller till hinder. Samtliga informanter beror
detta tema i olika sammanhang; de beskriver hur de upplevt mottagandet och
bemotandet av vardpersonalen, om de upplevt det som att de blivit lyssnade till och ként
sig forstadda och om de upplevt att vardpersonalen gett uttryck for en vilja att vara till
hjélp for dem i situationen. Tva informanter beskriver endast positiva erfarenheter av
kontakten med vardpersonal. Sex informanter beskriver savil positiva som negativa
erfarenheter inom detta tema.

Mottagande och bemotande

Informanternas berittelser kring upplevelsen av mottagande och bemdétande &r ofta
forknippade med den forsta kontakten med en specifik barn- och ungdomspsykiatrisk
mottagning eller vardenhet och dger rum i ett mer akut skede av sjukdomsforloppet. Till
foljd av detta dr de episoder som aterges av informanterna ofta forknippade med starka
kédnslor. En viktig del i motet med vardpersonalen, som manga informanter berdr, dr
mojligheten till utrymme savil tidsmissigt som kdnslomaissigt. Uppskattade egenskaper
hos vardpersonalen i detta sammanhang &r till exempel vénlighet, tillmotesgaende,
medmaénsklighet, respektfullhet och lyhordhet. Andra aspekter av situationen som
upplevs som betydelsefulla &r till exempel: stimningen, kénslan, tilltalet, etc.
Avlastningen for informanterna bestar framfor allt i en kénsla av ldttnad. De upplever
sig mottagna i ett sammanhang dér det blir mojligt att meddela sin upplevda borda till
andra och dir de inte ldngre upplever att de sitter ensamma med denna. Tva foridldrar
beskriver hir sin upplevelse av den forsta vardkontakten:

”Och hon fick utrymme. Det som liksom bara var en stor chock for mig, liksom
fick plats och var tillatet och sa. Och det var en oerhord littnad ju. Da fick jag
plats med det jag kénde liksom pa nagot vis.”

“Det tog evigheter alltsa, men forst kom vi till en kvinnlig ldkare och ... hennes
rost var sa mjuk sa den gjorde att mina nerver, alltsa ... hennes sitt och dialog, det
lugnade mig lite grann. [...] Men sedan nidr den hir sjukskoterskan kom, jag
kommer aldrig glomma det. Det fanns manga personer, men hon var verkligen
ménsklig. Bara hennes rost: "Du maste dricka en kopp te.” Det var som om hon
hade gett hela virlden till mig. Bara det att det kiindes som att hon forstod mig.”

Forstdelse och bekrdftelse

Vikten av att uppleva sig forstadd ar nagot som flera informanter tydligt lyfter fram. Det
handlar bade om att fa en upplevelse av att vardpersonalen forstar deras ungdomar och
tar deras symtom pa allvar, men ocksa om att kénna att det finns en forstaelse for deras
egen situation som forildrar som kan fa bekriftelse. En central del i upplevelsen av att
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bli forstadd, som manga informanter ger uttryck for, dr kénslan av att kunna vara sig
sjalv utan att bli kritiserad, ifragasatt eller misstinkliggjord. Om de upplever att
vardpersonalen har en vilvillig och forstaende instillning gor detta det mojligt for dem
att prata mer fritt och Oppet dven om sadant som kénns svart. Tre citat fran olika
informanter som exemplifierar detta:

”Ja, pa nagot sitt sa fick jag en kinsla av att de forstod Elin. [...] Och jag tycker
att de var vildigt lugna och de lyssnade och de forstod och de tog in och
behandlade oss forédldrar med respekt.”

”Jag kunde prata utan att ... jag kunde beritta allting, va. Jag hade ingen ... man
kan ju kénna réddsla, man har ju brister och problem, men jag har aldrig ténkt att
om jag sdger sa har till er att det ska liksom ... att ni skriver ner. Jag struntade i
det alltsa. Jag litade pa er till hundra procent.”

”Jag kidnde pa nagot sitt att hidr &r manniskor som inte ifragasitter Tilda, eller oss
som familj, utan faktiskt accepterar att vi har det hér, att vi soker hjdlp och att det
ar liksom allvarligt. Men som vill férsoka hjdlpa pa nagot sitt. Sa kinde jag det.”

Vilvilja och engagemang

Upplevelsen av att vardpersonalen vill vara till hjilp, olika uttryck for vilvilja, ett
positivt emotionellt engagemang, dr en annan aspekt som framstar som betydelsefull i
informanternas berittelser inom detta tema. Uppskattade egenskaper fran personalen
som framkommer i berittelserna 4r t ex entusiasm, engagemang, anstringning,
omtianksamhet. En viktig aspekt som flera informanter lyfter fram nédr det giller
vardpersonalens relation till ungdomarna #r vikten av att de inte bara ser till
svarigheterna utan dven formedlar ett hopp och en tilltro till att fordandring dr mojlig.
Tva citat som ger uttryck for detta:

”Alltsa de var jittefina personer. Kontakten var jittefin och ... de gav mig hopp
om att hon skulle bli bra.”

”Och sedan niar man kommer hit sa hor man att: ‘Nej, men gud. Vilken fin person,
Adam, Vilka resurser!’. ‘“Va? Har han resurser?’. Alltsa, de sag hans, det hir som
du sdger ocksa, som han verkligen har da, positiva sidor. Och de sag liksom ...
jag kénde att de sag mojlighet att han skulle kunna bli béttre”

Flera informanter beskriver ocksa hur viktigt det varit for dem att vardgivarna visat
engagemang for deras egen situation och visat forstaelse for deras egna behov som
forédldrar. Flera informanter lyfter fram exempel dér de upplevt det som att personal har
gjort lite mer dn vad som egentligen krévts utifran deras profession; dven en lite gest av
medminsklighet kan bli betydelsefull for informanterna. I det avslutande citatet nedan
beskriver en informant hur upplevelsen av ett positivt engagemang fran vardpersonalen,
och en diarmed sammanhidngande kédnsla av hopp, mdojliggjorde en acceptans for
ungdomens diagnos som inte funnits tidigare:

”Det var ju helt outhérdligt allting. Och da kom det fram en jittegullig tjej dir och
liksom, ett bitrdde, som klappade om mig lite grann och sa. Gav mig en liten
klapp.”
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”Qch sedan sa var det, sd sa dom sa hir: ‘Ja, men Elisabeth, vad behover du da?’,
och jag liksom bara: ‘Va? Vad sdger de? Vad behover jag?’, liksom det ... alltsa.
[...] For nir de sa sa dir da kinde jag: ‘Nej, men gud’, alltsa jag kdnde mig
liksom trygg da pa nagot sitt omhéndertagen. Direkt sa kdnde jag det.”

”Det var inte att jag accepterade precis da i det 6gonblicket. Men pa nagot sitt var
det nagot i stimningen som gjorde att jag kunde forsta att jag inte hade accepterat
det. [...] Att det 4r sa smirtsamt sa att man kan inte bdra det utan hjéilp liksom.
Man kan faktiskt inte det. Och nédr man inte far nagon hjélp da sa véljer man att
liksom halla det ifran sig lite grann faktiskt.”

Att vardpersonalen dr engagerad och vill vara till hjdlp kan saledes upplevas som en
avlastning pa flera plan. Dels foder upplevelsen av engagemang i deras ungdomars
situation en tilltro till att personalen kommer att gora sitt bdsta for att fordndra
situationen till det bittre; de upplever hopp infor framtiden. Upplevelsen av
engagemang i den egna situationen som foridlder kan ocksa forstirka kénslan av tillgang
till stodjande insatser som gor det mojligt att slappna av och kinna tillit till de insatser
som erbjuds. Nir fordldrarna kinner tillit till den vard som erbjuds och hopp om
forbittring kan detta dven gora det littare for dem att ta till sig sadant som kinns svart
att acceptera som till exempel ungdomens diagnos och behov av lidkemedelsbehandling.

Analysen av intervjumaterialet visade att informanterna i storre utstrickning tenderar att
hénfora hjédlpande faktorer till vardpersonalens intentioner medan faktorer som upplevs
som hindrande i hogre utstrickning attribueras till organisatoriska eller metodologiska
hinder. I flera beskrivningar av svarigheter att fa kontakt med BUP och upplevelser av
brister i det stod och de insatser som erbjudits (eller inte) tillskrivs dessa svarigheter
organisatoriska hinder 1 form av otillrdckliga resurser eller metodologiska brister snarare
an vardpersonalens intentioner eller bristande engagemang. Det utgér undantag att
informanterna beskriver att de upplevt vardpersonal som direkt illvilliga, &ven om det
forekommer. Vanligare &dr att informanterna upplever oldmpliga ageranden som
beroende av okunskap, eller bristande professionalitet, hos personalen.

Misstro och exklusion

Nir informanternas upplevelse av vardpersonalen &r negativ leder detta till en misstro
till personalens intentioner som resulterar 1 en otrygghet for fordldrarna. Informanterna
kan hdr uttrycka forestdllningar om att personalen egentligen inte bryr sig om deras
och/eller ungdomens vilbefinnande, att vardpersonalen har en negativ instéllning till
dem sjdlva och ifragasitter deras kompetens som forildrar, m m. Men det finns ocksa
exempel pa att informanterna i sadana hir situationer kan borja misstro sin egen
formaga som fordldrar och till exempel borja kinna tvivel pa att de har “gjort ritt”
under ungdomarnas barndom, om de saknar formaga att uttrycka sig sa att andra kan
forsta, etc. Nedan ett par exempel:

”De kindes vildigt misstinksamma. Alltsa det kdndes som att ... dels var vi
utleda pa att upprepa alla de hir historierna, vilket vi ju sa ocksa, det var ju
kanske inte sa psykologiskt bra kanske av oss att siga sa, men man &r ju som man
ar. Men de kindes vdldigt skeptiska alltsa. Vildigt distanserade.”
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”Men jag kdnde mig sa himla dum. For att jag, som forilder, pa nagot sitt, ville
beritta hur det var for Adam, vad han gick igenom och hela det hidr med sorgen
och att han levde, du vet, att han hade en historia. [...] Och det hade jag inget for.
Han lyssnade inte, liksom: ‘Ja, ja, ja, ja, ja,” sa han, ‘det, det spelar ingen roll’
Alltsa det var ... jag bara kinde liksom, jag kdnde mig sd dum, forstar du?”’

Det blev ocksa tydligt i analysen att tre av de atta informanterna hade betydligt mer
kritik att framfora inom detta tema dn Ovriga. Det som var gemensamt for dessa
fordldrars berittelser var att samtliga uppeholl sig kring negativa upplevelser av
interaktioner med vardpersonal under perioder av inneliggande vard. Det som skiljer
dessa informanters berittelser fran de andra som ocksa har erfarenheter av inneliggande
vard dr att de uttrycker en upplevelse av att bli exkluderade fran varden av sina
ungdomar. De upplever sig inte, som i skildringen av positiva erfarenheter, vilkomnade
och lyssnade till utan uttrycker i stéllet en misstro mot vardpersonalens intentioner.

”Sa det bemotandet var straffbart kan man vil siga. Han kom dit, och det var
ingen som tog emot. Det var vildigt morkt och stdngt och last och den hir
kuratorn som tog emot Elin ville inte ens prata med Erik [pappa]. Presenterade sig
inte. Inga namnbrickor och liksom: ‘Vem &r du?’ och: ‘Det ska du skita i’,
ungefir. ‘Nu far du ga. Nu ska vi ta hand om din dotter. Du far inte vara har.” Sa.
Och Erik fick inte vara ddr, liksom. Och inte nagon att prata med eller: ‘Vad
kommer att hdnda?’. Ingenting. Inget: ‘Nu kommer det att se ut sa hir ...” eller
nagonting sadant. Och liksom bara stod dir i den hir slussen liksom och fick
ldmna sitt barn dédr. Vad oerhort kriankande, fel ... skrickupplevelse.”

Resultatet av en sadan exklusion kan visserligen, som i citatet ovan, resultera i ilska hos
fordldrarna men vanligare i materialet dr att informanterna beskriver att det skapar en
kénsla av att vardpersonalens misstror dem som fordldrar. Detta skapar en osékerhet hos
dem sjdlva som kan leda till att de blir aterhallsamma med vad de vagar ta upp av ridsla
for att detta ska fa negativa konsekvenser antingen for dem sjdlva eller deras ungdomar.
Nedan nagra exempel pa detta:

”Ja, det var ju det ocksa da, nagon kvill dér nir jag kom med grejor at henne sa
kom det nagon ... de hade inga lappar, jag visste inte vem det var, nagon vardare
da, typ. Och som forélder da sa smapratar man lite grann och séger: ‘Ja, nu hoppas
jag att vi far ta hem vart barn, var dotter’ och sa dir: ‘Det kan du aldrig veta. Du
vet inte, du har ingen aning om hur linge hon blir kvar hir. He-he-he-he.” Alltsa
en sadan dir kommentar. Och liksom bara: ‘[chockad inandning]’. Och liksom
som fordlder sa ... man skakar i sin existens. Det var sa javla klumpigt och fel
sagt sa att det &r ... [tyst]”

”Och da kidnde jag ocksa att: ‘De litar inte pa mig som forélder.” [...] For att jag
var ju lika intresserad som de av att Mikaela skulle ma bra, eller dnnu mera
forstas. Att det var vil det som jag kinde, att det var inte det samarbetet. De
lyssnade inte in mig och var liksom pa samma plan som mig. ”

”Men det var ocksa sa dir att ... nej, det var vildigt kontrollerat och véldigt styrt
och: ‘Ni far inte prata med henne’ och ‘Vi framfor meddelandet’ och da far man
ju ocksé en sadan dir kinsla: ‘Ar det vi som #r problemet? Ska hon isoleras frn
oss nu?’ liksom.”
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Merbelastningen for informanterna inom detta tema handlar sidledes mycket om att
misstroendeyttringar fran personalen skapar en upplevelse av osikerhet och riadsla hos
fordldrarna som riskerar att begridnsa deras mojlighet att soka erforderligt stod savil for
sig sjdlva som ungdomen. Misstroendet mot den erhallna varden riskerar ocksa, som
informanten i nedanstaende citat papekar, att i sin tur “’spilla 6ver” pa ungdomarna.

”Men som fordlder, det hir vill jag sdga; som fordlder i ett sadant har ldge, eller
som mdnniska i ett sadant hir ldge, nir det giller ens barns dverlevnad, sa maste
man ta in psykologin hos den personen som é&r fordlder alltsa. Och det dr oerhort
viktigt, for att det paverkar ju var attityd mot Elin, det paverkar var attityd mot
varden, var attityd mot medicineringen, var attityd ... och det &r ju inte sa att vi
sedan da ska ga in till Elin, att jag ger henne lugn, trygghet, jag visar att: ‘Du kan
lita pa mig Elin. Jag kommer att klara av det hir. Jag klarar av det har.” liksom.
Utan jag kommer dit och r fullstdndigt ... min grund &r bortdragen av den person
som ska stddja Elin liksom. Och alla dom icke-verbala signaler som jag skickar
till Elin kan ju bara gora att hon inte litar pa ... inte ens mig i det ldget. Sa det &r
sa kénsligt och sa varsamt och kriaver mycket ... [...] Och att i det ldget da nér
man kanske da icke-verbalt da har formedlat det hir; sin egen oro och sin egen
frustration over den fula miljon och den hir ‘avgrunds-ensamhets-overgivenhets-
kédnslan’ och sa ska man ga ddrifran.”

Sammanfattning av tema vardpersonalens intentioner:

Forildrar som kinner tilltro till vardpersonalens intentioner — som kinner sig vil
mottagna och bemotta, som kénner sig forstadda och tagna pa allvar, som kénner tillit
till de vardinsatser som erbjuds och som upplever ett dirmed sammanhéingande hopp
om forbittring — upplever en trygghet som gor det majligt att slappna av. De far littare
att acceptera dven sadana aspekter av varden — t ex diagnostiska besked och medicinsk
behandling - som initialt kénns svara for dem att ta till sig och de kan ddarmed bli ett stod
for sina ungdomar i att kinna acceptans for detta.

Forildrar som kénner misstro mot vardpersonalens intentioner — som kénner sig
negligerade, ifragasatta och exkluderade fran inflytande — upplever en grundlidggande
otrygghet som gor det svart for dem att kdnna tillit till, och att stédja, den vard som
bedrivs. Informanterna beskriver ocksa hur denna otrygghet riskerar att overforas till
ungdomarna sjilva.
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Upplevelse av vardpersonalens kompetens

I analysen av intervjumaterialet framkom det dock att det inte endast var betydelsefullt
for informanterna att det fanns en upplevd god intention hos vardpersonalen; det var
dven viktigt att det fanns en upplevelse av att vardpersonalen besatt rdtt kompetens for
att kunna tillhandahalla ritt hjédlp och stod. Medan foregaende tema uppehaller sig kring
olika relationella aspekter handlar det hér i stédllet om forédldrarnas upplevelse av olika
professionella aspekter. Samtliga informanter redovisade savil positiva som negativa
upplevelser inom detta tema.

Rattvisande bedomning och rdtt instans

Flera informanter uttrycker frustration over att det tagit tid innan de professionella
kunnat faststilla en diagnos som de sjdlva upplever dr rittvisande och som gor det
mojligt att erhalla réitt behandling, men ocksa en stark upplevelse av ldttnad nir detta
blir gjort. Tva citat som illustrerar detta:

”Ja, det var ldkaren och sedan den hir psykologen da. Bada de fattade ju, efter att
ha pratat sjdlva med Tilda, att det hér var pa allvar. [...] Sa de liksom fattade det
hidr direkt. Och da kan jag kdnna att: tink om nagon ... om det hade hént ett
halvar tidigare.”

”Det kdnde ju vi nir vi traffade er. Alltsa pa det hir teamet. Da kédnde vi att det
hér vill vi, alltsa direkt, for det var ju jdttebra. Alltsd, redan forsta gangen vi
traffade er. Ni var ute till avdelningen dér och satt och pratade och Alma [syster]
var ju sadir, hon var helt lyrisk alltsa. Hon tyckte det var sa ... Och det kidndes
ocksa sa hir att: ‘Gud vad skont.” Alltsa det var faktiskt, vi fattade att det Adir, och
det var ju ... nej, det dr svart att sitta fingret pa vad det var.”

Att informanterna far en upplevelse av att ha hamnat hos ritt instans, att de “forstar vad
det handlar om”, och att det finns specialistkompetens fungerar avlastande for
fordldrarna da de kan kédnna trygghet med de insatser som gors och kinna tillit till
vardpersonalen. Denna upplevelse av teoretisk och klinisk kompetens édr dock inte
tillracklig 1 sig.

Ansvarstagande och rdtt insatser

Informanterna beskriver ocksa vikten for dem av att uppleva att vardgivarna ocksa tar
ett praktiskt ansvar for att det som behover goras ocksa verkligen blir gjort. Denna
aspekt handlar dels om en upplevelse av att vardpersonalen faktiskt tar 6ver ansvaret for
de saker forédldrarna inte sjdlva kédnner att de klarar av att hantera i stunden. Flera
informanter beskriver hir just nodvindigheten av inneliggande vard i ett akut skede nir
de som foréldrar inte ldngre orkar pa egen hand:

”Alltsd, det var ju en raddning. Det var ju en livrédddning att vi fick komma till er.
Och, inte bara det, utan ocksa att vi blev inlagda pa avdelningen. For att vi da
skulle kunna klara det hir. Det var verkligen nédvéndigt.”
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”Det jag upplevde dir, det var ju att de gav oss beskedet att hon kunde bli kvar dir
och da maste en av oss vara kvar. Och det kunde bli upp till en vecka. Och da
kédnde vi bara att det orkar vi inte. [...]

Du sa att de kopplade bort er ndir hon kom till avdelningen. Hur kdndes det ndr
Cecilia var ddr?

Det kiindes vil nédstan hemskt att kiinna att det var skont. For jag kiinde att vi hade
inte orkat mer. Sa just da var det ritt hjilp.”

”Jag bodde ju dir, sov ju dir, och det gjorde ju att jag kunde liksom inte sova dir
utan jag sov tillsammans med henne och hon hade ju sa svart att sova. Hon var ju
vaken. Sa jag sov ju vildigt daligt. Det var en natt som bara var jéttejobbig, da en
personal sa: ‘Ga och ligg dig igen, vi tar hand om det hér’, och det kéndes
jatteskont. [...] Nir hon hade sa dir stora kinslor och allting gick ut 6ver mig och
sa ddr. Da kunde jag ju springa och hiamta hjilp, sa da var jag inte ensam med det.
Det var bra.”

Hjilpen for fordldrarna i ovanstaende exempel bestar alltsa i en véldigt direkt, praktisk
avlastning dar vardpersonalen gar in och 6vertar funktioner som informanterna upplever
som svarhanterliga i stunden. Men det framstar ocksa som viktigt for informanterna att
fordldraansvaret aterbordas nar situationen ater borjar kidnnas hanterbar for dem sjdlva.
Flera informanter framhaller vikten av att vardgivarna besitter kompetensen att
tillhandahalla ritt ”verktyg” som kan hjélpa till att gora situationen mer hanterlig savil
for dem sjdlva som for deras ungdomar:

”Sedan sa kidnde jag liksom lite grann pa slutet nér vi hade varit dir, i slutet av
perioden dir, sa tyckte jag dnda att det var bra att vi blev hemsparkade liksom.
For att det gick béttre och bittre hemma. Det var liksom jobbigt, men det gick
bittre och bittre.

Sa ni kinde er inte utsparkade for att man ville bli av med er, utan det kiindes som
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Nej, utan mera sa hir att: ‘Nu &r ni fardiga att sta lite grann pa egna ben, sa prova
det!””

”Men det som var bra, som gérna hade fatt komma lite tidigare, det var sedan nér
de borjade den hir lite utbildningen da. For man ville fa verktyg. [...] Jo, och vi
pratade om kognitiv terapi och: ‘Ja, men det dr ungefir sa hidr ... och sa ritade
hon och berittade och sa fick man lite grann och det dir, nir man liksom
eftersoker verktyg, sa liksom: ‘Ja!’. Och sedan nir hon berittade om det dir med
EE; det hidr med att man ska minimera sina emotionella utbrott sa att siga, det var
nytt for mig som ju har fatt lira mig att man ska ju visa sina kénslor och uttryck
och helt plotsligt sa ser man att: ‘Herregud, det &r inte sa bra alla ganger.” Utan i
de hir ligena ndr man har nagon som kanske ir, dr oerhort kénslig ... [...] Att
kdnna det att jag maste kliva tillbaka och bli den hir vuxna som liksom inte tar
over kinslorna och inte later mig smittas av mina kinslor och blir mer upprord sa
att sdga. Utan jag klarar av att se henne upprérd och hon far vara det och jag
fortsitter. Men da &r det ju ocksa det, att jag far ju inte vara upprord inuti. Men det
ddr, jag kan ju sdga personligt, sa var det ddr en riktig aha-upplevelse. Som har
underlittat min och Elins relation. Hon far vara tonaringen och jag forsoker sta
kvar och vara en vuxen.”
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”Det tror jag ir oerhdrt viktigt att fa stod med, efter en sadan hir upplevelse i ens
unga liv. Att liksom fa tillbaka sjdlvkédnslan och fa verktyg for att kunna ga ut i
det sociala livet igen. Det har ju blivit vildigt mycket att hon har varit hemma
vildigt mycket och forlitat sig véldigt mycket pa mig.”

Informanterna kan dels ge uttryck for littnad over upplevelsen av att tillvaron ater
borjar te sig mer hanterlig, men ocksa for en kénsla av Okat sjalvfortroende nér
vardpersonalen lyckats formedla en sadan kompetens att de kinner att savil de sjdlva
som deras ungdomar kan borja klara av sadant som tidigare inte har fungerat till fullo.

Ifragasdttande och dvergivenhet

Informanterna formedlar dven upplevelser av bristande tillit till vardpersonalens
kompetens. I flera exempel aterges upplevelser av bristande kompetens i den
diagnostiska processen. Det kan bade handla om att man upplever att vardpersonalen
visar en bristande forstaelse for ungdomens symtom, men det kan ocksa vara sa att
fordldrarna inte upplever att vardgivaren i tillricklig utstrickning formedlat till
fordldrarna vad den foreslagna diagnosen baseras pa:

”Alla tider har sin liksom forestéillning om vad beror det hir pa. Alltsa Tilda har
ju berittat nu att de hade ju fragat henne nir hon forsta gangen kom till de hir pa
BUP da: ‘Ar du mobbad i skolan? Ar det sa ... dr du homosexuell?’ [skratt].
Alltsa, det var en sadan hir grej som hon bara fréste sedan nir hon berittade det
for oss.”

”Jag undrar ju da varfor man inte kunde se ... fast man haft kontakt med henne
dnda sedan hon var en atta, nio ar; att man inte kunde se nagot monster i det, utan
man skyllde det hela tiden pa skilsmissan. Man letade inte efter orsaken i henne.
Om hon behovde medicinsk hjilp, eller ... den fragan stidllde man sig aldrig. Utan
det var hela tiden skilsmdssan. Det var pappan det var fel pa, det var hennes
frigorelse, det var mycket sadant.”

”Nagonstans kidnns det att det hidr sdger dom doktorerna, att han é&r
manodepressiv, men det dr inte sdkert. Hur kan de bara bedoma det sa himla
snabbt? Alltsa det kan man vil inte riktigt veta? Jag menar, forstar du? Som ett
slags forsvar ...”

”Och jag fattade inte okunskapen, jag accepterade liksom inte den. Och hon sa:
‘Ja, jag har trettio ars erfarenhet’, och ja, jag accepterade inte det argumentet. Och
jag menar det var ju tonarsproblematik, det var ju massor med problematik. Och
‘duktig-flicka-syndrom’ och hela koret alltsa.”

Dessa upplevelser skapar merbelastning for fordldrarna 1 form av misstro mot de
insatser som gors. Om de inte tror pa vardens forklaring till ungdomens svarigheter sa
tycker man inte heller att man arbetar med ritt saker. Informanterna uttrycker
aterkommande ocksa en frustration Over att deras egna asikter och mojliga
forklaringsmodeller inte tas pa allvar eller ignoreras. Detta gor att de kdnner sig
”overkorda” och pa kollisionskurs med vardgivarna.
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Ovan beskrevs vikten av att informanterna upplever att vardpersonalen kan géra en
rdattvisande bedomning av foreliggande stod- och vardbehov och vara behjélpliga i att se
till att dessa tillgodoses i praktiken. Flera informanter aterger dock episoder dir de
upplevt det som att vardgivarna tviartom underlatit att ta sitt ansvar och dir de i stillet
upplevt sig std ensamma med sina svarigheter. Det kan dels handla om att man inte
upplever att ens ungdom far erforderligt stod men framfor allt framkommer upplevelser
av bristande forstaelse for fordldrarnas egen situation och deras behov av stod i
situationen. Nagra citat som belyser detta;

”Och speciellt med, alltsa nér ... alltsa den remissen gick ju i sta. Den skickades
inte ivdg ordentligt fran 6ppenvarden. Ja, jag vet inte vad de holl pa med. Men jag
som var ... alltsa jag var lika paranoid vid det laget som Tilda sjdlv var, va? Sa jag
[skratt], jag utgick fran att den dir dumma ldkaren tyckte: ‘Ah, det hir #r onodigt.
Jag ligger pa den hir ett tag. Det ger sig nog’. Alltsa jag tidnkte ... sa jag ringde
honom och sa: ‘Har du inte skickat?’ For jag ringde till dem och de hade inte fatt
remissen. Sa jag ringde: ‘Har du inte skickat den?’. ‘Jo, det har jag gjort’, liksom,
‘Men jag kan skicka den en gang till’. Han horde vil att jag var skitférbannad
faktiskt. Det gar ju inte. Jag menar man kan ju inte sitta och ... om jag hade sagt
att: ‘Du ljuger’, liksom, det dr ocksa sa jdvla 16jligt liksom.”

”Sa att det aret; alltsa fran det att han fick sin diagnos, den forskrickliga dagen ...
eller det maste ha gatt drygt ett ar efter. Alltsa under den tiden da var vi helt utan
hjédlp. Helt utan stod fran ndgon, utom nér det var akut liksom. Da fick vi ju hjilp.
Men annars; inget stdd, ingen som féljde upp, ingen som pratade med oss, ingen
som ldrde oss liksom vad det héar var och hjdlpte oss att acceptera det forrdn vi
kom hit.”

”Jag kdnner mig ... jag tror aldrig jag kidnt mig sa ensam i hela mitt liv. Jag
menar, jag dr helt 6verlycklig 6ver att jag och min man dr gifta och det att vi bor
tillsammans. Jag menar annars hade man ju ... jag menar, annars hade det ju inte
gatt. Det tror jag inte. Nej, jag tyckte att vi var for ensamma. Jitteensamma i det
hir.”

Bristen pa fordldrastodjande insatser i ett kritiskt l4ge innebir en stark merbelastning for
fordldrarna pa sa sitt att de upplever sig Overgivna och ensamma utan eget stod i
situationen. Man blir i stéllet hdnvisad till det egna privata nitverket, forutsatt att sadant
finns. Flera informanter ger ocksa exempel pa erfarenheter av hur det varit att aterfa
fordldraansvaret efter en period av inneliggande vard, utan att de samtidigt upplevt att
de fatt verktyg for att kunna hantera situationen.

”Men pa slutet da sa fick hon vil prova att komma hem nagon gang. Man provade
ut mediciner och sa dar. Sa att hon skulle vara nagorlunda stabil. Och det var
jattelaskigt nér vi skulle aka hem nagon gang. Och Erik da, hennes pappa, som &r
... djdrvare, kan man vél sédga, ville ju ta med henne ut och han upplevde ju da att
hon gick in i en sadan hidr psykosaktig vanforestédllning och bilarna fordndrades
och hon lade sig mitt pa gatan och hon ... jittehemsk upplevelse. Sa vi forstod
verkligen att hon var jittedalig.”

”For det dr en sa oerhort chockerande och skrimmande upplevelse diar man helt
tappar allt som tidigare har varit sant i relationen med ens barn da. Och man gar ju
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efterat sedan, och var hemma, gick ju och bevakade. Hela tiden alltsa. Minsta
lilla; att 6gonen blev lite konstiga eller att hon bara blev glad eller nagonting
sddant dir gjorde liksom: ‘[andas in] Ar det dags nu?’ S& man var ju oerhort
kédnslig och vaksam. Vilket ju inte heller var bra for henne. Och dir skulle jag
behovt ett stod. Det tror jag man behdver i borjan. For det dr sa skrimmande och
sa annorlunda och sa ovanligt och man har inga verktyg. Ska man sitta grianser
hart? Ska man dampa sina kénslor och alltihopa det hir som vi fick ldra oss hir
sedan da? [...] Ja, och vagade ju inte lamna ut nyckeln och laste hela tiden sa att
hon inte skulle forsvinna och sa dir. Sa det var en jittejobbig tid.”

”Alltsa att vara fordlder det dr knepigt ska jag siga for man &r liksom ... man &r
inte en annan person, men det dr sa manga aspekter av liv. Att se ens avkomma
som man ska rddda och oOverleva. Och det vicker kédnslor i en om ens egen
barndom och tonaren, ens egen fordldrarelation och sa dér. Och att verkligen vara
fordlder och sta diar som vuxen, det tror jag behovs i sadana hir sammanhang. Att
hjilpa till. Hjélpa forédldrarna att hitta vuxenverktygen.”

Flera informanter betonar alltsa vikten av att fa eget stod i syfte att kunna sjélva utgora
ett stod for sina respektive ungdomar. Upplever de att de saknar kunskap om vad som
pagar och vad de sjdlv kan gora resulterar detta i en merbelastning i form av oroskénslor
som ofta tar sig uttryck i form av 6verdriven 6vervakning som belastar savil fordldrar
som ungdomar.

Sammanfattning av tema vardpersonalens kompetens:

Fordldrar som kénner tilltro till vardpersonalens kompetens — som kinner att de har
hamnat hos ritt instans, som kan gora en rittvisande beddmning av ungdomens
svarigheter och erbjuda ritt stod och vard — kénner tillit och trygghet med de insatser
som erbjuds. Om fordldrarna upplever att vardpersonalen gar in och stottar upp nir det
behovs, med mojlighet till inneliggande vard vid behov, upplevs detta som en
avlastningsmojlighet som gor det mojligt for fordldrarna att sjdlva hamta kraft. Fordldrar
som blir vélinformerade och som erbjuds praktiska verktyg” som gor det mojligt for
dem att praktiskt hantera vardagen far okat sjalvfortroende och kénner littnad Gver att
vardagen ater upplevs hanterlig.

Forildrar som kdnner misstro till vardpersonalens kompetens — som inte upplever sig ha
kommit i1 kontakt med rétt instans, som &r missndjda med den beddomning av
ungdomens svarigheter som gors och som inte upplever att de erbjuds ritt stod- och
vardinsatser hamnar ldtt i en konfliktsituation med vardpersonalen da de kénner sig
frustrerade och ifragasatta och kinner ofta tveksamhet infor den erbjudna varden.
Forildrarna som inte upplever att de far den hjélp och det stod de behdver upplever en
stark merbelastning i form av oro och en kinsla av att sitta ensamma med de upplevda
svarigheterna. Om man inte far handledning och stod i hur man ska beméta sina
ungdomar och hantera vardagen leder detta till en konstant oro som tar formen av en
stindig Overvakning av ungdomens maende och symtombild pa ett sdtt som blir
belastande for savil fordlder som ungdom och riskerar att ha en menlig inverkan pa
savil deras relation som sjukdomsutvecklingen.
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Upplevelse av vardens organisation

Analysen av materialet visade att olika vardorganisatoriska aspekter hade betydelse for
om informanterna skulle uppleva varden som varandes till hjélp eller inte. Framfor allt
tva aspekter framstod hir som sirskilt betydelsefulla for informanterna; upplevelsen av
tillgdnglighet respektive upplevelsen av kontinuitet.

Tillgcinglighet initialt
Vad giller upplevelsen av tillgidnglighet sa handlar denna dels om mdjligheten for
fordldrar att komma i kontakt med varden initialt. Informanterna har vildigt skiftande
erfarenheter vad giller detta. De fordldrar som upplever att varden har fungerat
tillfredsstédllande ur denna aspekt har ként att man tagit deras svarigheter pa allvar och
att man rimligt snabbt erbjudit tid for bedomning:

”Ja, det var ju ... vi var hos dem pa tisdagen, eller onsdagen och vi fick en tid hos
er pa fredagen sa det gick ju vildigt fort. Och de var vildigt bra de hir pa
oppenvarden, for att dels sa sa de: ‘Sjalvklart. Ni ska komma pa en gang. Vill ni
komma i dag sa far ni gora det.” Men de hade ingen likare till hands forrdn dagen
efter, s de sa: ‘Kan ni vinta till i morgon sa &r det battre. Annars far ni komma
idag och i morgon’, sa dir. Som stodsamtal. Och sedan sa lyssnade de vildigt pa
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oss. Och det var liksom ganska klart direkt att: ‘Sjdlvklart kan ni komma’.

”Ja, vi fick komma dit pa tre dagar da.

Och hur var mottagandet ddir?

Mycket bra. Jittebra. [...] Det var liksom respekt och det var allvar och det var ...
ja, att ta oss pa allvar. Att vi behover ... att vi ska ha hjélp liksom.”

Andra informanter beskriver upplevelser av olika hinder pa vigen. Det kan handla om
svarigheter med att hitta ritt i vardorganisationen och att veta vilken mottagning eller
vardniva man bor efterfraga, men ocksa att man inte upplever att man far guidning av
varden i att hitta rétt. Tva informanter delger upplevelser pa detta tema:

T alla fall sa ringde Anna [mamma] da och, sa pratade vi lite och tyckte: ‘Ska vi
anda inte forsoka fa nagon slags hjidlp?’ Sa da ringde hon till, jag undrar om det
inte var till Astrid Lindgrens barnsjukhus, och dér sa de att: ‘Nej, men det finns
ingen psykologhjilp att fa under helgen. Ja, nu 4r det fredagkvill och sedan ar det
helg och det finns ingenting att fa. Sa att ...". Ja. [...] Ja, det var ju vildigt jobbigt
da naturligtvis att ... ja, att det finns ingen hjdlp att fa, utan ni far vénta till
mandag morgon da. Och sedan var det ocksa ... dverhuvudtaget var det ju svart
att veta: Vart ska man ringa? Vad gér man? Man kan ju inte liksom aka in till
akuten kiindes det som.”

”For da sa kommer jag ihag nér vi traffade er: ‘Ja, men tinkte ni aldrig pa att soka
psykakuten da, barnpsykakuten?’ Men inte fan tinker man ... om en unge som
liksom inte har gjort nagot sjalvmordsforsok, hon har inte borjat skira sig da, inte
i varje fall som vi hade uppfattat det. Alltsa det var ju inte sa att hon bara lag kvar
i sdngen hela dagarna, det var inga sadana grejer. Alltsa psykakuten, da tidnker
man ju liksom hysteriska grejer eller sadant som ... som en slékting till mig som
sprang ut naken och som hade antagligen nagon liknande diagnos.”
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Ser man till hela intervjumaterialet framstar dels ungdomarnas symtombild som
betydelsefull for den initiala tillgdngligheten sa till vida att de ungdomar som har ett
mer akut insjuknande och en mer alarmerande symtombild ofta har littare, relativt sett,
att bli mottagna for en akutbedomning medan det &r svarare for de ungdomar som har
en mer diffus symtombild med smygande forlopp. Men &dven fordldrarnas
forhallningssitt till varden kan ha betydelse for tillginglighet. En fordlder beskriver hir
hur tidigare erfarenhet av BUP varit en tillgang i hjalpsokandet:

” Sa vi skrek ju och brakade ju for att fa snabb hjdlp. Och da la vi in henne och sa
att: ‘Nu lamnar vi Over ansvaret for hennes liv.’

Du sa att ni skrek och brakade. Var det sa att man inte lyssnade forst?

Nej, det var sadan hir vdntetid och ...[...] Men sedan for att fa henne inlagd och
sa, da kdnde jag att vi fick sldss och braka. Att man inte riktigt forstod hur
allvarligt det var. Att man sdger: ‘Ja, men ni far vénta’ och ‘Andra fore’ och sa dar
Men sedan lyckades ni braka er till att fa komma?

Ja, men dér tidnker ju jag att det dr pa grund av att man har ett bagage. Man visste
hur man skulle prata med olika liksom instanser for att man skulle fa komma fram
i tid. [...] Skulle jag ha varit osiker och skulle jag ha vintat pa liksom initiativ
fran myndigheter och sa, fran BUP och sa dir da skulle jag ju ... jag vet inte vad,
vi skulle bara gatt under.”

Att veta vart man ska vénda sig och att som foridlder ha formagan att ta strid for att fa
hjélp beskrivs alltsa kunna oka tillgidnglighet. Nedan foljer ett citat fran en fordlder som
beskriver hur en upplevelse av bristande formaga att tillskapa hjilpinsatser bade
fordrojer vardprocessen och skapar en kénsla av vanmakt:

”Och jag kan ibland ha svart att tala sa dar ... en del kan ju liksom bre pd liksom
och safta pd och sa dir, va? ‘Det hir dr jag jitteorolig for’, alltsa. Men jag kunde
inte det. Utan jag kunde bara séga att: ‘Hon séger att hon ...” och jag tinkte ocksa
att det kan ta skruv att hon sjdlv vill soka hjdlp. For att jag tinkte att ofta dr det ju
fordldrarna som soker hjélp och barnet blir bara forbannat: ‘Jag vill absolut inte ga
till det dar javla BUP’, sa dir va? Det har jag ju hort jattemanga berittelser om,
men hir var det ju faktiskt hon sjdlv som hade sagt det, sa da tinkte jag att det
skulle ... men: ‘Nej, nej, nej. Det ér ett halvars k6. Men om hon vill vara i en
grupp sa kan hon fa komma med en gang.” Och det var ju precis hennes problem
att hon inte kunde [skratt] tidnka sig att vara i en grupp. [...] Och det som hdnder
med en som anhdorig, som forilder, det &r ju att man borjar tdnka: ‘Det dr fel pa
mig. Jag kan inte uttrycka ...’. Det tror jag att jag berittade for dig nir vi borjade
triffa er ocksd: ‘Ar det fel pd mig? Jag kan inte, jag kan inte forsvara mitt barn.
Jag kan inte uttrycka att mitt barn ... alltsa det dr nagot fel pa mig som gor att inte
jag kan fa folk att forsta. Jag kunde inte fa hjélp. Varfor kan andra?’.

Tillginglighet under pagaende kontakt

Upplevelsen av tillginglighet dr ocksa av vikt under den fortsatta kontakten med
varden. Det handlar da om mojligheten till kontakt med varden nir behov uppstar; att
veta vart man ska vinda sig ndr det uppstar situationer som man inte kdnner att man
sjdlv har resurser att hantera. Detta giller savil for oppenvardskontakter som vid
inneliggande vard:
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”Jag tycker det har varit jittebra. Vi har kunnat ringa, mejla, fraga och sedan att vi
hade de dir kontakterna dir; var det en eller tva ganger i veckan eller varannan
vecka? Det var ju lite sa dar.”

”Mm. Och ni som anhdoriga, kidnner ni att ni har det stod ni behover?

Mm, det har vi. Och &r det nagonting sa skulle vi ju ringa pa en gang.[...] Det &r
ju inte det att man behover ga varje vecka eller nagonting. Men att om det &r
nagonting, att man kan hora av sig. Att man har en kontaktperson som vi har idag,
att man far fortsétta med det.”

”Vad jag kunde fa for stod? Det var ju alltsd nér det var liksom kris ... nédr hon
hade sa dar stora kinslor och allting gick ut 6ver mig och sa dir. Da kunde jag ju
springa och hémta hjdlp, sa da var jag inte ensam med det. Det var bra.”

”Jo, men vi gjorde ju nagon krisplan har da, och fick reda pa telefonnummer och
vem som jobbade nir och vem som var ledig och sa. [...] Och det ir vil ofta sa
om man [skratt] om man vet man ska gora, sa behover man inte gora det.”

Upplevelsen av att hjdlp finns att tillga skapar en kénsla av trygghet hos forildrarna.
Vad som efterfragas dr en flexibilitet i varden sa att upplevda behov kan tillgodoses.
Idealt ska detta kunna ske nérhelst behoven uppstar; utan att det ska behova komma till
en akut situation eller uppsta behov av att slass for detta:

”Men ibland ... i borjan sa kunde det ju kidnnas mer akut. Jag behdvde svar nu.
Inte i morgon [skratt] [...] Ja, i borjan hade det nog varit liksom skont att kdnna
att man kunde fa svar. Om det fanns nagon som kunde svara sent pa kvillen eller
nagonting. Fast senare sa spelade ... eller nir man hade kommit lite ldangre, nér
hon hade varit hemma ett tag, da &ar det ju inte lika akut. For da hade ju
medicinerna borjat verka och man borjade fa rutiner. Men i borjan var man ju
vildigt rddd att psykosen skulle komma tillbaka”

Kontinuitet vid overforing till vuxenpsykiatrin

Precis som tillgidnglighetsaspekten kunde delas upp i tva faser — vid den initiala
kontakten och under pagaende behandling — &r det dven meningsfullt att dela upp
kontinutetsaspekten av vardens organisation i tva faser; under pagaende behandling och
vid avslutning och Overforing till vuxenpsykiatrin. Framfor allt den senare av dessa
faser dr nagot som engagerar informanterna och som samtliga berér. De informanter
vars ungdomar dnnu inte fyllt arton uttrycker oro infor detta och ger uttryck for
onskemal om att det ska ske en samverkan vid Gverforingen sa att dvergangen blir
successiv. De oroar sig ocksa for om det ska vara mojligt att fa ritt stod framover:

”Ja, att ... jag skulle Onska att vi fick ga kvar hos Psykosteamet tills det har gatt
en bra period liksom dir vi inte behdver lika mycket terapi, lika ofta. Eller att det
var successivt liksom. Ni skulle vil samarbeta sa att hon under manga ganger,
kanske ... jag vet inte. Det far man vil kénna hur det kénns och liksom hur det &r
med henne. Det skulle ju vara drommen. Om man kunde resonera med henne. Att
man liksom; en personal ifran vuxenpsykiatrin som hon skulle triffa sedan da, om
hon var tillsammans med ldkaren hirifran och henne under X antal ganger tills
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liksom det sldpper. Och utifran Mikaelas kinsla. Tills hon sjidlv kan kédnna: ‘Ja,
jag gar over dit.” [...] Alltsa, jag kan ju inte det hér. Det dr ju det. Jag kidnner det
dr samma sak igen: jag skulle behdva liksom kunna veta mera och sdga mera att:
‘Det hdir behover Mikaela. Kom och hjilp oss med det.” Det dr en farhaga som jag
har; att jag inte kommer kunna uttrycka vad hon behover. Liksom vidare”.

”Och att det onskvédrda vore ju att man hade kunnat ta hjdlp utav barn- och
ungdomspsykiatrin, som man haft kontakt med, @ven efter artonarsdagen for att fa
hjélp. Atminstone for att komma till ritt hjélp. [...] Att ndr man &r arton ska man
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inte bara: ‘Nu far du ga till ndste man’.

De informanter vars ungdomar redan fyllt arton har blandade erfarenheter av
overforingen. Mest positiva dr de som erbjudits en fortsatt kontakt pa BUP en tid
samtidigt som de nya kontakterna paborjas och dir det funnits en samverkan mellan
remitterande och mottagande enhet:

”Jag tror nog att det gjordes ... alltsa, de forsokte verkligen pa alla sitt. Och Adam
fick ju vara kvar langre dn vad han skulle och alla var otroligt koncentrerade pa att
den hir 6verforingen skulle ga bra. Och det var samtal hit och dit mellan Affektivt
centrum och hir och ... [...] Och det var méte med sjukskoterska hir och det var
moten pa skolan och med det och hur skulle det ga och hit och dit och ... Ja!
Alltsa, det var sdkert att man forsokte gora precis allt man kunde faktiskt.”

” Och sedan har hon ... en annan sak som har varit vildigt bra det &dr att hon har
fatt behalla sin individualterapeut ifran BUP fortfarande.

Ar det satt ndgon tidsgrns ddr, eller?

Nej. Det verkar inte som det. Utan det dr nir behovet ... och det har ju varit guld
virt.”

Andra informanter beskriver istillet en besvikelse dver att samverkan vid overforingen
inte fungerat som de hoppats. Informanterna beskriver hur savil fordldrar som
ungdomar kan uppleva sig 6vergivna av vardgivarna:

”Ja, det kdndes lite snopligt. For dér var det att de skulle folja med i 6vergangen
och det blev ingenting sadant utan det vara bara att vi fick ett brev pa posten att
hon var kallad till vuxenpsykiatrin och da horde vi ingenting mer hérifran. Och
vad vi har hort om den hir vuxenpsykiatriska enheten det &r ju att de tar hand om
missbrukare didr. Sa Cecilia tyckte ju att det var laskigt att ga dit. [...] Men det
som jag hade fattat, men jag maste ju ha fattat fel, for jag fattade att det fanns
psykosteam pa vuxensidan och att det var det som det hdir psykosteamet byggde
sin ... sa darfor sa hade jag hela tiden antagit att Cecilia skulle liksom fa fortsitta
in i ett liknande psykosteam nir hon blev arton. Dessutom sa sa de ju att hon
kunde fa vara kvar i Psykosteamet ett halvar till. Eftersom hon hade varit dér sa
kort tid. Och det missades ocksa.”

”Sa fick hon en tid pa sommaren pa vuxenpsykiatrin, alltsa uppf6ljning. Ja, da
kunde vi ju inte fa den, for vi var inte hemma da séa da fick vi ringa aterbud. Och
da drojde det dnda tills i slutet pa november innan hon fick nagon ny kallelse. Plus
att pa oppenvardsmottagningen, den hir personen som da var villig att ta Tilda,
som borjade ta sig an Tilda, hon blev ju sjdlv sjuk sedan och sjukskriven och



29

forsvann darifran. Varvid allting bara stoppade upp. Till slut ringde jag, for Tilda
har ganska svart for att ringa, alltsa ... du vet, som vi har pratat lite om sa. Sa jag
ringde da och sa borjade vi liksom halla pa igen med det hir [suck] ... sa det var,
som tur dr har hon ju dnda klarat sig ganska bra. Men for henne blir det hér, det
bekriftar liksom bara hennes paranoia hela tiden, att hon inte dr vird. Alltsa sa
tolkar hon hela tiden.”

Det finns stor samstimmighet bland informanterna (dven bland de som huvudsakligen
har goda erfarenheter av Overforingen till vuxenpsykiatrin) om att existerande
aldersgrans upplevs som rigid och anpassad efter vardens organisation snarare #n
ungdomarnas behov:

” Men det jag skulle kunna tinka mig kanske, det &r ju att kunna ha kvar nagot
telefonnummer, nagon person, d@ven fast hon nu da dr myndig. For det upplevde vi
som jobbigt, att plotsligt sa blev det en grians som inte dr behovsprovad utan den
ar liksom tidsprovad. Och den grinsen tycker jag ska kunna vara flyttbar. Som de
har gjort pa BUP 6ppenvarden da att hon far ha kvar sin terapeut. Och det tror jag
skulle forsdamra, om allting bara klipptes av sa hir att: ‘Nu dr du myndig. Bye,
bye!” sa. Utan det ska ju vara utifran Elin. Och kan man ordna det sa i samhiillet,
en sadan lyhordhet och flexibilitet i regler, da far man fina friska vuxna som kan
ta sin del av kakan trots problematik och sjukdomsbild och sa dér.”

”Sedan hade det varit bra, som jag har tjatat om hela tiden, men det &r bra att du
hor det for da far ni fora vidare det liksom tycker jag, att det hir med den hir
gransen vid arton blir ju fel. Det blir ju vildigt tokigt. Faktiskt.”

Kontinuitet under pagaende kontakt

Aven under tiden inom barn- och ungdomspsykiatrin dr kontinuitetsaspekten av
betydelse. Att det kan bli manga personer inblandade da ungdomarna passerar olika
vardnivaer - oppenvard, avdelningsvard och specialistmottagningar — &r inte nagot som
informanterna berdr som ett hinder i sig om de upplever att det dr nodvéndigt utifran
ungdomens maende. Det framstar dock som viktigt for dem att det blir en fungerande
vardkedja utan glapp dér de plotsligt star utan fungerande stod:

”Jag tyckte vél att det var vildigt ... 1 och med att liksom Linn borjade bli béttre
och det fanns inte riktigt anledning att ta upp en plats pa den hér avdelningen da,
sa kindes det vil som, ja, jag tyckte att det kindes véldigt skont att veta att det
blev @nda en kontinuitet. Att vi inte bara liksom akte hem och sa: ‘Nu star vi dar
pa egen hand ... igen.” [...] Och sedan just precis det hir att, ja, att det var ett
naturligt nésta steg och det var vildigt skont att det inte bara liksom var: ‘Ja, tack
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och hej och hoppas [skratt] att det gar bra’.

For att det ska fungera smidigt i dvergangen till en ny vardkontakt framstar det som
viktigt att det finns en fungerande kommunikation mellan de inblandade parterna. Dels
for att viktig information ska kunna férmedlas vidare men dven for att fordldrarna sjilva
ska slippa upplevelsen av att vara tillbaka pa “ruta ett” igen:

”For vi kinde, det kan jag ocksa da sidga att; sedan ndr vi kom in i Psykosteamet
nu da och alla de triffarna och de var jitteambitiosa och jittegulliga och



30

jattesnilla och allting. Da hade vi ju kort hela det hir racet pa BUP redan sa vi
orkade liksom inte sedan och liksom bara: ‘Ah, nej! Inte dnnu mera samtal. Inte
dnnu mera konsultationer’ och ‘Ah! Vi har redan gjort det hir en géng’ och s
skulle vi prata med den och sedan ... alltsa vi kinde till slut att: ‘Nu orkar vi inte
mer’. [...] Det kinde jag. Vi har ju redan pratat om skilsméssor och flytter och
arbeten och liksom, ah-da-da. Sd lite grann.”

Aven om informanterna generellt sett ger uttryck for en tilmodighet med de byten av
personal som blir nodvéndiga uttrycker dock flera informanter att de helst skulle ha sett
att samtliga vardbehov hade kunnat tillgodoses inom ramen for en och samma
verksamhet. Nedan en kommentar fran en mamma vars dotter hénvisats till
Oppenvarden for samtalskontakt:

”Ja, alltsa det var ju sa synd. Alltsa det &r ju sa hir att hdrifran sa ni ju vildigt
bestdmt att hidr kunde hon inte fa nagon samtalskontakt. Och sedan har jag ju
forstatt ndr vi triaffat de hdar andra barnens fordldrar att andra flickor har fatt
samtalskontakt hér. Sa da kan jag ju kdnna sa hir efterat: ‘Jaha! Varfor kunde inte
Tilda ha fatt det hdar? For de har ju gatt och prata med nagon hir.” Ja, jag vet ju
inte hur det var upplagt, men det kan nog kénnas sa dér lite surt. Ja, det har jag
skrivit ocksa pa den hir enkéten att det hade ju varit battre.”

Sammanfattning av tema vardens organisation:

Det upplevs vara till hjélp for fordldrarna om varden &r organiserad pa ett sadant sitt att
tillgdnglighet och kontinuitet framjas. Det ska vara tydligt vart man vinder sig och man
ska kunna erbjudas en snabb tid for psykiatrisk bedomning vid behov. Upplevelsen av
att kunna fa tillgang till snabb hjilp vid behov skapar trygghet hos fordldrarna. Idealet
ar en flexibel vardorganisation som kan erbjuda stod nér behov uppstar men som ocksa
kan tridda tillbaka nir fordldrarna upplever att saker och ting fungerar och som kan
erbjuda kontinuitet over tid.

Upplevelsen av att varden &r otillgédnglig, om man inte vet vart man ska vinda sig,
skapar en otrygghet hos fordldrarna. Foridldrarna upplever att ungdomens maojlighet att
fa snabb hjdlp dr avhingig deras egen formaga att ta strid for denna mojlighet. Upplever
de att detta inte lyckas skapar det kinslor av osidkerhet och vanmakt. Att det kan bli
manga olika vardkontakter under ungdomens vardtid uppfattas ofta av fordldrarna som
ett "nodvindigt ont”, det tar dock kraft och energi fran hela familjen att borja om pa nytt
med ny personal. Aldersgrinsen for 6verforing till vuxenpsykiatrin vid arton upplevs
som ett hinder da den inte utgar fran ungdomarnas behov.
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Upplevelse av behandlingsinterventioner

Det finns en stor variation i informanternas erfarenheter av det barn- och
ungdomspsykiatriska behandlingsutbudet. Hur linge man haft kontakt med varden,
antalet vardenheter man haft kontakt med och vilken vardpersonal man tréffat spelar in.
Fyra omraden inom detta tema kunde, trots detta, urskiljas som berordes i samtliga
informanters berittelser och som upplevts vara till hjdlp eller hinder. Dessa beror
upplevelser av: diagnostiskt besked, stodjande samtal, psykopedagogiska interventioner
och medicinering. Nedan redovisas vart och ett av dessa omraden for sig under egna
rubriker. Avslutningsvis presenteras ytterligare ett omrade, inneliggande vard, som
endast berorts av de sex informanter som har erfarenheter av detta men dir detta
upplevts vara en viktig del av varderfarenheten pa gott och ont.

Mottagande av diagnostiskt besked

Informanternas upplevelse av hur det var att fa det diagnostiska beskedet varierar stort.
Flera informanter beskriver det som en initial chock ddr de har svart att ta till sig
informationen och dir de dven beskriver en stor rddsla och oro for vad det diagnostiska
beskedet ska ha for betydelse for ungdomens framtid. Tva foridldrars upplevelser:

”Jag satt som bara sa hdr ... Jag kunde inte tinka. Jag kunde knappt andas. Jag
kunde inte gora nagonting utan jag bara var. Och sa var min man Peter ocksa, han
bara var ... vi bara fattade ingenting. Sa jag gar till jobbet pa mandag och tror att
... Ja, men du vet. Ska vi sitta upp en likartid? Men sedan bara brast det allting.
Sa da fick jag aka hem. Sa reagerade jag. [...] ... for jag visste inte att psykos ...
jag visste inte ens vad det var. Jag visste ingenting. Du vet man bara skojar om det
pa TV, typ att man har tomtar pa loftet. Det var vil ungefir sa jag visste. Inget
annat.”

”Jag bara kinde liksom att: ‘Nej!’, och det hade jag inget for, utan: ‘Det spelar
ingen roll, nu &r han ...” Nej, han sa inte att han var manisk, utan han sa att han
behover Litium. Och de sa inte heller direkt: ‘Ja, nu vill vi berétta for dig att vi har
... att din son dr manodepressiv’, liksom ... De sa inte det. Utan han sa bara: ‘Ja,
han behover Litium for att han maste lugna ner sig.” Och da tinkte jag: ‘Nej nu
fan; da far vil jag sdga det da’ Och da fragade jag: ‘Men dr han manodepressiv?
Betyder det hir att han dr manodepressiv?’ Och alltsd; jag menar for en fordlder,
jag menar ... [...] alltsa, att det kdnns sa otroligt, liksom nistan ofattbart ... att
nagon kommer och siger att ditt barn dr manodepressivt. Det &r ju nagonting man
har hort hela sitt liv. Alltsa det dr som en fruktansvird [ljudhdrmande] ‘dang’
liksom. For resten av livet. Alltsa det dr nagot sa [skratt] ... Det dr sa tungt att fa
det serverat. Och han sade ... det verkade inte som han hade tinkt igenom det,
utan det var jag som fick sdga det for det forsta och, ja: ‘Ja, det dr han’, sa han da.
Och da sa sa jag sa har: ‘Eh, ja, ursdkta ... men nu maste jag faktiskt grata’, sa

: 2

Jag

For andra informanter kan det diagnostiska beskedet i stillet upplevas som en lattnad.
Det utgor en forklaringsmodell som ger hopp om att ungdomen ska kunna fa hjilp for
sina symtom:
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”Ja, da borjade ju liksom bitarna falla pa plats. Och vi kinde ju; hellre far man
veta vad det dr for nagonting, sa man inte ... ja, sa att det inte dr nagonting annat i
hjdarnan som é&r ... som har liksom dott. Manodepressiv sjukdom, det visste vi i
alla fall att det &r nagonting man kan leva med. Och forhoppningsvis ldra sig
hantera. Sa for oss sa tyckte vi att det kiindes bra. [...] For det dr otdckt att se ens
barn bli sa fordndrad pa sa kort tid. Och inte hitta ... bara man fick en forklaring
sa var ju det béttre 4n ...”

”Vi satt ju och pratade med den hir kuratorn da, ja, hon var jittebra faktiskt. Och
for mig var det vildigt bra faktiskt da pa nagot sitt innan vi hade tréffat er. Alltsa
hon tog sig tid och pratade med mig flera ganger och sa dir och just att hon
kunde, vildigt sadér ... hon var vildigt formell liksom men vildigt bra i just det
hdr med att ta med det hiar med skuldtyngd da. Och sedan sa, nej, sa jag tycker
nog att vi fick en ganska bra ... och det var odramatiskt. Det var inte sa dér att de
liksom, att man kéinde liksom just en avgrund som Oppnade sig, utan det var
vildigt sakligt och bra. ”

”Jag vet inte vem som pratade ... for jag tror att ldkaren pratade vildigt oppet och
sa om det hdar da. Men vildigt ... inte sa att vi kiinde att véirlden rimnade under
oss. For att det maste jag tdnka att det ... alltsa jag ska inte forhdva mig, men jag
tianker att det 4r man 4nda sa van vid. Jag menar jag har kint sa mycket ménniskor
som har gatt in i det ena och det andra, haschpsykoser och annat, och vi har trots
allt en sldkting som &r schizofren da, eller vad det nu var da. Sa att jag har forstatt
pa en del andra fordldrar att det dr liksom fullstdndigt: ‘Men detta kan inte drabba
mitt barn’. Men sa kdnde inte jag; att det hir &r fullstindigt osannolikt.”

Nagra olika faktorer framstar som betydelsefulla for om fordldrarna ska uppleva det
diagnostiska beskedet som mer varandes till hjdlp dn hinder. Det handlar dels om
fordldrarnas egen forkunskap och forstaelse av det psykiatriska tillstandet; de fordldrar
som har lite forkunskap, och/eller huvudsakligen negativa forestdllningar, om vad
diagnosen kommer att innebéra blir ocksa mer omskakade av beskedet och beskriver
savdl chock- som sorgereaktioner. Fordldrar med egen tidigare erfarenhet av eller
kunskap om det psykiatriska tillstandet som nagot som dnda mdojligt att leva med
beskriver en storre beredskap for att ta emot beskedet och kan till och med uppleva det
som en littnad och se det som en mdjlighet att erhalla rétt stod och behandling
framover. Men det dr ocksa betydelsefullt hur vardgivarna formedlar det diagnostiska
beskedet. Fordldrarna efterfragar Oppenhet, tydlighet och saklighet i formedlandet.
Tidsaspekten framstar ocksa som betydelsefull; att det finns mojlighet och utrymme att
bli bemott savil utifran de fragor man har men &dven att den kidnslomissiga reaktionen
pa beskedet uppmirksammas, respekteras och beméts.

Stodjande samtal

Ett annat inslag i behandlingsinsatserna som samtliga informanter beror dr stodjande
samtal i olika former. Informanterna har vildigt varierande erfarenheter vad giller saval
form som innehall for samtalen. Det dr déarfor svart att gora nagot slags jamforande
analys av olika specifika interventioners for- och nackdelar; till exempel om
familjesamtal skulle foredras framfor individuella samtalskontakter av informanterna.
De olika samtalen upplevs fylla en viktig funktion for informanterna i det att de kan
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erbjuda savil dem sjdlva som deras ungdomar mojlighet att prata av sig och dela med
sig av sadant som kan vara svart att prata med andra om.

”Och sedan blev vi inslussade i det da efterat och gick i samtal och Elin gick i
samtal och vi gick i samtal. Alla konstellationer, och med lillebror, vi &r ju skilda,
och hans nya partner och liksom alltihopa. Alla konstellationer. Sa det var ett
himla springande dér, vilket var vildigt skont och vildigt bra. Man fick en kanal
och sa.”

”Jag kunde prata med dig utan att ... jag kunde beritta allting for dig, va. Jag hade
ingen ... man kan ju till exempel kidnna riddsla, att man har brister och problem,
men jag har aldrig ténkt att om jag sédger sa hér till dig, att det ska liksom, att du
skriver ner det. Jag struntade i det alltsi. Jag litade pa dig hundra procent. Aven
sjukskoterskan liksom och det var jdtte ... om jag inte hade litat pa er hundra
procent sa, ja ...”

”Sedan tycker jag att det var jdttebra och det var jattenodvandigt for forut hade jag
kanske sagt: ‘Aldrig i livet att jag sitter och pratar sa diar’. Men det var vil
jattenodvindigt, det var jatteviktigt att man far prata av sig med nagon man
kanske inte kdnner ocksa.”

Det dr viktigt for informanterna att de kénner fortroende for sina samtalskontakter och
att de kédnner att de har mojlighet att prata fritt. Den upplevda mgjligheten till att kunna
prata fritt kan dock vara avhiingig samtalskonstellationen; en majoritet av informanterna
beskriver visserligen ett behov av att hela familjen involveras i varden, men samtidigt
konstaterar flera att det dr viktigt att man kan sortera bland behoven och se vad som
berdr hela familjen och vad som endast ror enskilda delar av familjesystemet. Flera
informanter uttrycker att de gérna skulle se att vardgivarna i hogre utstrickning tog
ansvar savil for denna sorteringsprocess som att fa till staind genomforande av samtal i
ritt konstellationer:

“Fast dér vet jag en sak; ddr har jag en grej som man kan ta. Fast det kanske &r lite
svart ocksa, fran fall till fall, men jag hade velat att min mamma och pappa skulle
ha varit med mig hir. Det hade varit ett stod for mig. [---] De forsokte jittebra,
men han [ungdomen] ville ju inte. Men da kanske man skulle ha sagt att nu 4r det
pa det hir sittet att for att klara av det hidr sa maste vi vara en familj. Alltsa hel
familj. [---] Och dérfor tror jag att man kanske skulle ha sagt till David att: ‘Nu dr
det pa det hér sittet att om vi ska klara av det hir sa maste vi hjilpas at allihopa.””

”Det var vil det att ibland, for i borjan ... jag kommer inte ihag hur det var om vi
var alla tre, sa att jag sa ju det att ndagon gang kinde jag att: ‘Jag kénner att jag
behover prata sjalv’. Och nagra ganger var ju Per [pappa] och jag tillsammans och
pratade med ... men jag kinde att det dr viktigt att prata utan Cecilia ocksa. For
att inte hon ska kidnna skuld eller liksom nagonting, att man ldgger pa nagonting
som inte hon behdover.”

”Nej, det jag kidnde nér jag kom hit, det var just det att ... nej, de var jéttegoa och
gulliga, men det blev lite mycket Erik [pappa] och mig dir ett tag. [...] Och sa
skulle jag och Erik via en tjej ... vi skulle triffas och kidnde liksom da att: ‘Nej, vi
vill inte. Vi vill ha vara [skratt] konflikter i fred.” Och sa linge som ... nu visste ju
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vi att det paverkade Elin negativt och sa dir, men inte av den digniteten. [...] Men
det kanske hade varit bittre att ge Elin verktyg sa hon kunde lata de vuxna ha sina
konflikter i fred. Liksom sortering egentligen, alltsa sortera konflikter. Sa att inte
alla konflikter bara blir en enda stor trasselsudd, utan det far dom skota, och det
hir skoter vi och det hir hor till mig och det hir hor till dom.”

”Och sedan sa kédnner jag ju ocksa sa hir att det skulle vara skont om det var
nagon som liksom tog dver, och sdger sa hir: ‘Nu ska vi gora sa hir; nu behover
vi dem och dem och dem samtalen. Jag tror att du behover fler samtal sjdlv for dig
och sedan ska vi ldgga in samtal med Mikaela separat, och sedan ska vi ha med er
bada och ...". Och sedan kolla av: ‘Tycker ni att det &r ett bra forslag?’ Det skulle
varit skonare om det varit mera styrt.”

”Men dir maste man ju ha en fingertoppskinsla och analysera utifran den unika
individen. Finns det ndgon som aldrig har gatt i terapi och inte har en aning om att
deras tonarsperiod, uppvixt och deras fordldrarelation har betydelse - det finns ju
massor av sadana ocksa — da &r det ju ett annat forhallningssitt. [...] Och att man
hittar nagon slags modell for en snabbare kartliggning. Att man inte ska behova
ga i samtal efter samtal efter samtal efter samtal efter samtal, liksom, utan att man
hittar nagot slags modellmall. ‘Har du gatt i terapi tidigare?” och ‘Har du insikt
om din egen uppvixt och hur det har paverkat dig?’.”

Endast tva av informanterna hade erfarenhet av deltagande i anhoriggrupp. Bada dessa
var dock odelat positiva till denna erfarenhet. De beskriver att det var vardefullt att ta
del av andra forildrars berittelser da detta gav perspektiv pa den egna situationen, de
fick uppleva att de faktiskt inte var ensamma med sina svarigheter och att det till och
med kunde finnas de som hade det virre dn de sjdlva. Gruppen blev ocksa en mojlighet
att uttrycka sin egen upplevda situation infor andra som verkligen har forstaelse for ens
situation:

”Ja. Plotsligt sa dr man didr med en massa andra som ocksa har den erfarenheten.
Det ar helt fantastiskt och jag tillhor ... jag tror ju liksom pa samtalet ... det maste
ju du ocksa gora eftersom att du ska bli psykolog [skratt] ... nd, men att samtalet
verkligen helar alltsa”

Sammanfattningsvis kan konstateras att stodjande samtal i olika former dr nagot som,
ritt utformade, upplevs kunna vara till stor hjélp for fordldrarna. Det dr dock visentligt
att samtalen motsvarar de upplevda behoven och att de har ett for sammanhanget
relevant fokus. Det &r viktigt for fordldrarna att deras ungdomar far individuellt stod
utifran sina behov, men #dven att deras egna behov av stod i forildrarollen kan
tillgodoses. For manga fordldrar dr det angeldget att hela familjen involveras i
likandeprocessen. Forildrarna onskar hjidlp fran vardpersonal med att inventera
behoven av samtalsstdd 1 den unika familjen och att tillskapa resurser som tillgodoser
dessa behov.

Psykopedagogiska interventioner

Informanternas upplevelse av psykopedagogiska interventioner, PPI, i form av
information kring sjukdomstillstind och praktisk fdrdighetstréning, dr genomgéende
positivt. Aven om det framkommer att ungdomarna ibland kan vara mindre
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entusiastiska #n informanterna sjdlva, upplevs de anda ta till sig och dra nytta av
interventionerna. Informanterna beskriver att den 6kade kunskapen om hur man kan
hantera olika situationer skapar en storre trygghet och ger en upplevelse av kontroll i
vardagen som kan verka stressreducerande for hela familjen:

”Ja. Jag kommer inte ihag nér det var, men vi gjorde ju en sadan hir krisplan eller
vad det heter ... karta?

Ddr man ser over tidiga tecken?

Ja, precis. Och dér har du ju bade nir man tittar pa niar depressionen startade och
nér hon gick upp i mani, sa borjar det ju faktiskt med att hon inte kan sova. Och
det dr ju ett av de forsta tecknen. Sa det dr ju en sadan hir sak som vi har pratat
med, dven med syskonen, sé att de vet om. Ar det s3 att det hiinder ndgonting nir
de blir storre och vi kanske #r bortresta eller nagonting, sa dr det ju viktigt att de
vet om det, for att da veta att ... [...] For hon &r ju vildigt ... hon vill ju inte fa en
sadan psykos till. Sa att det kidnns vildigt bra. For i borjan sa ville Cecilia inte alls
prata, men nu har det liksom kommit mer periodvis. Nér vi kan vara ute och ga
eller bara hon och jag dr hemma sa att, ja, da kommer hon med funderingar.”

”Ja, alltsa jag tycker ... det forsta som var bra det var ju de hir [skratt] eran
praktiska radgivning. Liksom minimera stress i familjen det hér, att sitta och prata
med oss. Som ju Tilda da tyckte var jétte ... Alma [storasyster]| var jéttetrott pa
alltsammans och Tilda tyckte att det var jittetrakigt, men for mig var det jittebra
faktiskt det hér att ... Ja, det kanske var jag som drog storst nytta av det alltsa. Att
prata om det hér: “Varfor blir det irriterat?” Och de blev ju vildigt stressade, Alma
[storasyster] ocksa, att jag var sa javla arg och liksom forbannad hela tiden pa folk
... pa Stefan [pappa] [skratt] om man ska sdga lite sa. Sa att det var ju, det var ju
vildigt bra for oss som familj alltsa, i det ldget, att fa det hdr andningshalet.”

”Jo, men vi gjorde ju nagon krisplan hir da, och fick reda pa telefonnummer och
vem som jobbade nir och vem som var ledig och sa. [...] Och det &r vil ofta sa
om man [skratt] om man vet man ska gora, sa behdver man inte gora det.”

”Och att verkligen vara fordlder och sta dir som vuxen, det tror jag behovs i
sadana hidr sammanhang. Att hjdlpa till. Hjilpa fordldrarna att hitta
vuxenverktygen. For jag tror att det finns sa manga fordldrar hir ute som inte vet
egentligen vad det dr att vara vuxen. Faktiskt”

De negativa synpunkter som framfors inom detta omrade &r inte riktade mot
interventionerna som sadana, utan handlar i stdllet om avsaknad av ytterligare
information och radgivning. Informanterna uttrycker att de hade onskat fa information i
ett tidigare skede av vardforloppet och/eller att fler i det sociala nitverket hade fatt ta
del av interventionerna.

”Alltsa, egentligen, om jag tinker efter nu som det har varit nu efter att jag har fatt
den hir erfarenheten fran Psykosteamet, da borde ju dom ha liksom gett oss
mycket mer pedagogik liksom runt det hir. Alltsa pa avdelningen; hur ska vi
hantera om man ser tecken, ja du vet, hela den hir historien. Hur ska man hantera
det om Adam inte sover och ... Det var forst nir vi kom hit som vi lidrde oss hur
vi skulle géra och borjade kidnna att vi kunde klara liksom att stoppa manga av de
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hér episoderna utan att det var nagon dramatik. For vi hade inga somntabletter,
ingenting liksom och ... man visste inte vad man skulle gora.”

”For det dr en sa oerhort chockerande och skrimmande upplevelse diar man helt
tappar allt som tidigare har varit sant i relationen med ens barn da. Och man gar ju
efterat sedan, och var hemma, gick ju och bevakade. Hela tiden alltsa. Minsta
lilla; att 6gonen blev lite konstiga eller att hon bara blev glad eller nagonting
sddant dir gjorde liksom: ‘[andas in] Ar det dags nu?’ S& man var ju oerhort
kinslig och vaksam. Vilket ju inte heller var bra for henne. Och dir skulle jag
behovt ett stod. Det tror jag man behover i borjan. For det dr sa skrimmande och
sa annorlunda och sa ovanligt och man har inga verktyg. Ska man sitta grianser
hart? Ska man ddmpa sina kinslor och alltihopa det hir som vi fick ldra oss hér
sedan da? Som var jéttebra.”

”Det tror jag ar jdtteviktigt. For mina systrar vet ju inte liksom vad psykos ir.
Mamma, pappa vet inte vad psykos ir. Eller det ar klart att de vet vad det dr ...
men att man far information. [...] Jag skulle inte tveka en sekund att ta hit min
familj. Min pappa ir jdtteorolig. Hur mycket jag dn forklarar for honom sa blir
han sa hir: ... nej, jag kan inte forklara hur han blir. Nej, han blir jétteorolig ...
och det dr ju bara for att han inte ver. Han kan ju inte ... Och dérfor tror jag att det
vore jdttebra om det fanns nagon sadan hir familjekvill. Fast David behover inte
vara med. [...] Jag menar morfar och ... liksom det gar inte. Da kan inte David ...
da skulle han fa skdmmas ihjidl. Da skulle inte morfar vaga fraga kanske. Darfor
tror jag att det dr bittre att man har en sddan har kvill utan patienten och att det
skulle gilla alla. Det tror jag att man skulle infora.”

”De fros ut henne. Hennes bista vén stéllde sig upp infor hela klassen och sa:
‘Elin dr manodepressiv’ och sedan var ju det kort och snacket igang och sa. Jag
tror att i ett sadant hir ldge sa maste man skydda individen som ju kdmpar for sin
overlevnad. [...] Och det vi kunde se var ju att man kanske skulle ha haft nagot
prat i skolan, i klassen, eller mer som en generell information om tonarstidens alla
taggar och tornar. Som inte bara innefattar det hir med droger och alkohol och
sexdebut och konssjukdomar och sadana grejor. [...] Nej, men all kunskap och allt
som ldggs pa bordet och lyfts upp i ljuset gor ju att det blir mindre och férre
orosmoment egentligen for barnen och ungdomarna som berdrs. Aven di for
klasskamraterna. De maste ju ocksa fa veta: ‘Hur forhéller vi oss till det hér?’,
faktiskt.”

Sammanfattningsvis har foridldrarna uppskattat de psykopedagogiska interventioner som
de erbjudits. Kunskap om sjukdomstillstandet och vad man sjdlv kan gora for att
paverka sjukdomsforloppet ger fordldrarna en kénsla av trygghet och hanterbarhet.
Detta i sin tur medfor minskad stress for hela familjesystemet, vilket d@ven kommer
ungdomarna till godo. Forildrarna skulle helst sett att dessa interventioner erbjudits sa
snart diagnos faststillts och gédrna att dven fler dn den narmaste familjen inkluderats.
Det skulle vara onskvért att information om psykisk sjukdom #@ven kunde spridas ut 1
sambhdllet i stort da storre kunskap bland allménheten skulle kunna minska den sociala
stigmatiseringen for ungdomarna.
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Medicinering

Informanternas upplevelse av medicinering &r ofta priaglad av en viss ambivalens. Inte
minst i borjan av vardkontakten kidnner de ofta en stor oro infor att ungdomarna ska
medicinera. Oron och rddslan kan avta nér de ser att medicineringen har 6nskad effekt
och informanterna far da en mer positiv instédllning. Ju tydligare positiv effekt och ju
mindre biverkningar som iakttas av informanterna ju mer entydigt positiva dr de ocksa
till medicineringen. En vanlig instéllning dr dock att medicinering utgdr ett "nodvandigt
ont”; helst skulle de se att ungdomen slapp medicinera 6verhuvudtaget, men de
uttrycker forstaelse for att det behovs.

”Och Erik och jag sa det att: ‘Vi vill inte borja medicinera. Vi vill inte att Elin
borjar medicinera i den hér forsta svingen’ Och dér var vi fullstindigt Gverens
faktiskt.”

”Men forst var man ju tvungen att liksom rent kemiskt dimpa den maniska fasen.
Och det forstar ju jag ocksa. Vi drogade ju henne fullstdndigt for att hon skulle
sova. Hon hade ju inte sovit pa tre dygn och hon fick ju massor och hon somnade
inte i alla fall. Sa att det var ju liksom jitteobehagligt forstas. Och sa dar. Jag har
aldrig behovt sjunga en vaggsang for Elin, hon har liksom bara somnat sa dér.
Men jag forstod ju det, att hon behover sova. Ja, sa hon sov forst i ett dygn, eller
nagot sadant ddr. For att hon behovde fa ladda ur sin hjérna, liksom.”

”Det hinger ihop framfor allt med medicineringen. Att det syntes vildigt tydligt
nér den borjade verka och nir ni hojde dosen. For varje gang hon hojde dosen sa
blev hon bittre och bittre. Sa det var liksom det hér yttre stodet.”

”Och sedan ér det vl medicinen som han iter, som gor att han mar bra ocksa. Det
maste det ju vara.”

”Den hidr medicinen hoppas ju alla att den ska upphora, men det kan man ju inte
... jag vet inte hur det gar till, sa det far vi fortsétta med.”

“Fast det 4r ju inte sa kul att dta medicin. Men i det hér ldget sa maste han ju gora
det.”

Det framkommer 1 beréttelserna att det ofta dr informanterna som har huvudansvaret for
att se till att ungdomarna tar sin medicin. Ungdomarna varierar i sin instédllning till
medicineringen; vissa beskrivs som mer entydigt positiva, andra som mer negativa. De
flesta ungdomarna beskrivs dock, liksom fordldrarna, vara ambivalenta i sin instéllning.
Odnskade biverkningar minskar ungdomarnas motivation till medicinering, men ocksa
det faktum att de blivit symtomfria kan gora att behovet av fortsatt medicinering
ifragasitts. Det framstar som betydelsefullt vilken instidllning ungdomarna haft till sina
egna symtom foregaende medicinering; ju storre subjektivt lidande som upplevts desto
mer positiv blir upplevelsen av symtomreduktion till f6ljd av medicinering vilket ocksa
Okar motivation for fortsatt behandling. Flera informanter uttrycker oro for att deras
ungdomar ska avbryta den medicinska behandlingen 1 fortid och kénner att de har ett
ansvar for att motivera dem till fortsatt behandling.

”Och det som vi mirkte, ndstan omgaende, nédr hon borjade dta Risperdal, det var
ju att hon pa nagot sitt, alltsa inom citattecken, ‘normaliserades’. Hon blev mer
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som vanligt alltsa. Borjade prata, blev mer utatriktad. Det dér vildigt knutna,
liksom, 16stes upp. Men hon gillade ju inte alls Risperdal. Hon tyckte att hon blev
helt liksom dum i huvudet, utknockad, att det liksom bara var ‘dong’, sa hir, va.
[...] Alltsa hon gillade ju en del av sina konstiga tankar; den hér ‘andra vérlden’
som ... jag vet vildigt lite om alltsa, men hon gillade ju att tinka pa det. Men hon
tyckte att det var jobbigt med tvanget och det hir. Hon gillade inte dodsangesten.
Men hon gillade liksom den hér forestdllningen om ... man kan inte kalla det
roster. Jag vet inte, eftersom jag vet fortfarande vildigt lite om det. Men 1 alla fall
hon gillade inte att det forsvann. Men jag kan ju sidga att som mamma gillade jag
att hon var mera kontaktbar. Alltsa hon var mera sig sjilv.”

”Och Elin ville medicinera. For hon har ju tyckt att det hér har varit fruktansvirt
obehagligt for henne.”

”Och sa tror jag att det var olika ... med medicineringen dér. [...] Zyprexan var
bra pa ett sitt, men gjorde att hon gick upp i vikt. Vilket ju forst var bra, eftersom
hon var liksom ett streck, va ... och var for tunn. Men det hir dr ju sa vildigt
angestfullt for henne att ... och det &r ju sa for manga ungdomar. Sa att det var
inte alls nagot bra.”

”Det jag har forstatt nu, utav det jag har l4st och sa dér, om hennes sjukdom da, sa
tanker jag sa hir att det som ar viktigt det dr framfor allt medicinering. Att det
funkar. Och det ansvaret ligger ju pa oss. Liksom att se till att hon tar det. Inte
bara pa henne, utan det ligger ocksa pa mig.”

”Hon har ju slarvat med medicinen och sjdlv 14t bli att ta den och sa dar. Alltsa, ja,
det var mycket sa dir. Det dr ju ocksa en del i det hér att hon har inte alls, som
man kanske som vuxen skulle, minutidst ta medicinen exakt samma tid varje dag,
sa har hon ibland glomt bort det och med flit glomt bort det och har varit ute och
supit och da har hon liksom latit bli att ta ... varit pa festival och latit bli att ta
medicinen for det var ju inte bra att kombinera med alkohol och ... Alltsa, det blir
mycket sadant dir ... hoppigt och da skiter hon ju i vad vi sdger.”

”Ja, jag dr radd for att ... han tycker inte att han dr sjuk lingre och han tror att han
dter en penicillinkur, sa han vill ju sluta med medicinen naturligtvis. Men, jag
menar, om han slutar med medicinen, vad hdnder da? Jag tror inte han forstar
riktigt det. Det &r ju inte som en penicillinkur; att det tar tre manader och sedan
gar det 6ver.”

Sammanfattningsvis har fordldrar ofta blandade kénslor till medicineringen. De kénner,
inte minst initialt, oro for biverkningar och skulle helst se att deras ungdomar inte
behovde ta medicin overhuvudtaget. Niar de upplever att medicinen ér till hjélp for att
reducera symtomen okar dock motivationen. Forildrarna tar, och upplever att de har, ett
stort ansvar for ungdomarnas medicinering.

Inneliggande vard

Informanternas upplevelser av inneliggande vard &r vildigt blandade. Nagra ir
huvudsakligen positiva, andra huvudsakligen negativa. Ofta dr instédllningen, precis som
med medicinering, att man ser avdelningsvarden som ett “nodvindigt ont”. Behovet av
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inneliggande vard aktualiseras i ett akut lige dir familjen har ett starkt behov av
professionell hjilp, men de befinner sig i en situation och en miljo som de helst skulle
vilja slippa. Aven de forildrar som uttrycker kritik mot avdelningsvérden kan samtidigt
anda uppleva att atgdarderna varit till hjdlp pa sa sitt att de haft den nodvéndiga
funktionen av att avlasta dem som fordldrar och att erbjuda skydd for deras ungdomar i
det akuta tillstandet.

“Det vara ju bara det att, ja, som de sa till oss: ‘Ska ni fungera, bade for Cecilia
och for de andra syskonen, da maste ju ni sova. Om ni &r hir da blir ni trasor.”

”For jag fick ju varken sova eller ita eller ga nagonstans utan jag skulle ju vara
hos henne hela tiden. Varje sekund.”

”Alltsa hjélpen var vil att vi fick nagonstans att bo och nagon som fanns dar sa att
inte vi var ensamma med hennes attacker.”

”Alltsa de forsokte ndr hon lag inlagd; att hon inte fick ringa fritt. Och det var
vildigt bra. Nar hon var i den didr maniska perioden sa sa hon ju massor med
gallimattias. Och det hade ju varit ... man maste skydda. Men det gjorde dom.”

”Nej, alltsa jag tror att det var ett helvete for honom att vara dir [...]. Nédr han
borjade uppticka att han inte kunde 6ppna fonstren. Det var ju fruktansvért. Han
var instingd. Det dr som ett fangelse. Det var enormt traumatiskt. Du vet ju hur
det dr pa de dar avdelningarna. Men jag menar hur ska de se ut? Vad ska man
gora? Alltsa det dr ju sa det &r alltsa. Det maste vara sa ocksa, for han kunde ju
inte ga ut liksom och sa vidare.”

Som framgatt tidigare i resultatdelen ar det viktigt att fordldrarna kénner sig delaktiga i
vardprocessen och att de kénner tillit till (och fran) vardpersonalen. Detta dr inte minst
visentligt under perioder av inneliggande vard da fordldrarna ofta beskriver att de
kdnner sig vildigt utlimnade och beroende av vardpersonalen. De informanter som
upplever brister i delaktighet eller tillit far ocksa svarare att kénna tilltro till syftet med
varden och kan i stillet uppleva det som en misstroendeforklaring mot dem sjidlva som
foréldrar:

”Och sedan drojde det liksom flera dagar tror jag innan vi fick triffa nagon déar
och det skulle bara vara bestimda besokstider och det var vildigt last och det var
vildigt fult och det var vildigt gratt och det var vildigt ... [tyst]. [...] Och liksom
i rummet dér sa var det nagon som hade grivt en stor grop i betongviaggen och, du
vet. Sa dir, va? Sa verkligen. Det ir repet nista ungefir. Och hon hade ju da full
sadan hir ‘niva tre’ pa 6vervakningen och sa ddr. Sa att hon hade alltid nagon som
tittade till henne. Och bara det da: att sldppa sitt barn som forilder &r ju ... man
blir ju ett lejon, en tiger, en elefant.”

”Och det &r klart, jag kan forsta det sedan, att man dr ute efter det hiar med
sikerhet och sa [...]. Men just det hir liksom att de bara tog alla mina grejor och
laste in dem. Jag kdnde: ‘Det dr ju mina personliga tillhorigheter’. Och det &r
ingen som direkt forklarar det for mig heller. Och nidr man mar sa dar daligt och
man liksom &r sa dér orolig for sitt barn. Da har jag liksom blivit inlagd da,
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instdngd, och sa far hon ligga kvar dér och skrika. Det dr ingen som vill hjélpa till
eller bryr sig.”

”Och nir jag forstod att det var sa, att vi inte fick aka som vi ville, da kénde jag
att: ‘Jaha, de litar inte pa mig’. [tyst] Sa dér var det ju ocksa lasta dorrar, man fick
ju fraga niar man ville ut.”

”Men kanske ... jag kinde att nér jag var pa avdelningen sa fick jag be om att aka
hem och sova. Att vi inte fick aka dérifran. Och det kéndes ... man kénner sig lite
sa hidr dalig som forélder.”

”Men det var ocksa sa dir att ... nej, det var vildigt kontrollerat och véldigt styrt
och: ‘Ni far inte prata med henne’ och ‘Vi framfor meddelandet’ och da far man
ju ocksd en sidan dir kinsla: ‘Ar det vi som #r problemet? Ska hon isoleras frin
oss nu?’ liksom.”

Informanternas berittelser beror ocksa hur de uppfattar att den inneliggande varden
paverkat deras ungdomar. Nagra ungdomar beskrivs ha positiva erfarenheter da de
sjilva kunnat uppleva att den inneliggande varden haft en hjilpande funktion,
atminstone “sett i backspegeln”.

”Han ville in dit forstar du for han ville vara i fred och ville liksom vara instangd
tror jag; att han kénde sig liksom trygg dir pa nagot sitt. Han kéinde sjélv att han
madde sa daligt sa att han accepterade ... Det har aldrig varit nagot problem att fa
honom in pa sjukhus. Men det ville han ... och da fick han ju sova ut dér.”

”Ja, hon tyckte ju inte om det heller, men hon ... Det jobbigaste var vil att hon sa
att vi hade satt dit henne for att hon var kir. Hon var ju frisk. Men nu efterat sa ser
hon ju att det fanns ett behov.”

Det finns ocksa beskrivningar av hur negativa upplevelser i efterhand kan resultera i en
okad motivation for ungdomen att folja behandlingsrekommendationer 1 syfte att
undvika att behova komma i en liknande situation igen. Nedan citat fran tva
informanter; i det forsta fallet géller det en flicka som anlagt en brand pa en barn- och
ungdomspsykiatrisk vardavdelning vilket fick till foljd att hon i stillet placerades pa ett
LVU-hem under en period, i det andra giller det en pojke som efter att ha himtats i
hemmet med polishandriackning stillts infor alternativet att skriva pa (och f6lja) ett avtal
kring medicinering i Oppenvard eller att bli inskriven enligt lagen om psykiatrisk
tvangsvard och inlagd pa avdelning:

”Jag tror att Sandra hade lite fantasitankar. Till exempel trodde hon att hon skulle
fa en ldgenhet kanske, hon skulle ... jag vet inte vad hon hade i huvudet? Men jag
tror att Sandra har lért sig mycket ... hon var forst [skratt] ddr hon gjorde en brand
och sedan har hon hamnat dir och hon har hamnat dir. Och da sag hon att det &r
inget bittre an hemma hos mamma liksom, forstar du?

Sa att Sandra hamnade pa stdllen ddr det var valdigt mycket struktur och stringa
regler och som kanske inte alltid upplevdes som sa bra stéillen; det hade dnda det
goda med sig att hon sag att det var bdttre hemma. Skulle du séiga sa?

Ja.”
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”Ja. Han fick sig en riktig kndpp pa nisan och det tror jag var bra. For hade han
inte fatt sig den dér kndppen pa nidsan kanske han inte hade varit lika duktig pa att
ta sin medicin som han gor idag. Sa det var bra ... men det var fruktansvirt. [...]
Ja. Sa jag menar det, man ser hur det kan ga nir man inte gor som man ska. Sa
han &r sa duktig pa att ta de dir tabletterna [skrattar] sa det dr ingen fara.”

Risken med denna slags “negativa” motivation kan dock (som framgar av citat nedan)
vara att ungdomarna blir mindre 6ppna mot omvirlden med sitt maende och inte vill
beritta nir de daligt av rddsla for vad konsekvenserna kan bli:

”Sa den hér incidenten med polisen har, kan man sdga, blivit ett hinder for att
han sjdlv ska kunna ta hjilp sa att sdga?

Mm. Han kommer aldrig att lita pa mig igen, det tror jag inte. [...] I och med att
de lurade honom sa fruktansvirt niar de tog honom sa tror jag nog aldrig att han
kommer att kéinna sig siker. Inte pa bra lidnge i alla fall.”

Sammanfattningsvis har informanterna blandade erfarenheter av inneliggande vard. Den
kan upplevas vara till, stor och nodvindig, hjdlp i en akut fas av sjukdomen da
ungdomen behover behandling och skydd och familjen behdver avlastning. Den slutna
avdelningsmiljon och de begridnsningar i rorelsefrihet som en vistelse medfor upplevs
ofta som jobbig for fordldrarna men blir uthirdlig om syftet och funktionen ar tydlig for
fordldrarna. 1 de fall detta dr otydligt for fordldrarna och/eller om de kénner sig
utestdngda fran varden kan detta resultera i en merbelastning for fordldrarna dir de
kénner sig misstrodda som forildrar.

Sammanfattning av tema behandlingsinterventioner:

Informanternas erfarenheter och upplevelser av olika behandlingsinterventioner var
varierade. Fem omraden framstod som visentliga for informanterna inom detta tema
och berdrde upplevelser av diagnostiskt besked, stodjande samtal, psykopedagogiska
interventioner, medicinering och inneliggande vard. Gemensamt for samtliga dr att de
for att upplevas vara till hjidlp behover anpassas efter den unika familjens behov och
forutsattningar



42

Diskussion

Syftet med studien var att fa ny och fordjupad kunskap om vilka faktorer som inverkar
pa fordldrars subjektiva upplevelse av varden och att fa en dkad forstaelse av det som
fordldrar upplevt varit till hjilp respektive hinder, for deras eget och deras ungdomars
psykiska vilbefinnande, i kontakten med barn- och ungdomspsykiatrin. Atta forildrar
till ungdomar med erfarenhet av barn- och ungdomspsykiatrisk vard intervjuades. I
analysen av data framtridde fyra teman som visentliga for informanternas upplevelse
av om varden varit till hjilp eller hinder: vardpersonalens intentioner, vardpersonalens
kompetens, vardens organisation samt olika interventioner.

Det forsta temat, upplevelse av vardpersonalens intentioner, visar att en dmsesidighet
mellan vardpersonal och fordldrar dr vdsentlig for att informanterna ska kunna kénna
tillit till vardpersonalens intentioner; och det innefattar att informanterna far kdnna tillit
till sig sjdlva som fordldrar. De informanter som upplevt att de bemdotts av misstro,
blivit negligerade eller utestdngda fran varden har upplevt en grundldggande otrygghet
som gjort det svart for dem att kédnna tilltro till och stodja den vard som bedrivs. Detta
har inneburit en merbelastning for dem i en redan jobbig situation. De informanter som
upplevt sig vil bemétta av vardpersonalen har i stillet upplevt en trygghet som varit till
hjélp for dem. Viktiga aspekter av ett bra bemotande som informanterna lyfter fram &r
maojlighet till utrymme, savil tidsmissigt som kénslomissigt, en kdnsla av att bli
forstadd och tagen pa allvar samt en upplevelse av engagemang fran vardpersonalen.
For informanterna har det varit bade viktigt och uppskattat nir vardpersonalen visat
engagemang och forstaelse for deras egna behov som foréldrar.

Synen pa anhoriga, deras roll och betydelse for patienten, har fordndrats over tid; fran
att ha setts som ett problem till att betraktas som en tillgang. I flera nyare studier
framkommer att forestdllningen om anhorigas negativa inverkan pa patienterna dock
fortfarande kan leva kvar bland vardpersonal (Corcoran et al., 2007; Gerson et al., 2009;
Jungbauer & Angermeyer, 2002; Pejlert, 2001; Sin, et al., 2007; Spaniol, Zipple, &
Lockwood, 1992; Wade, 2006). Flera av informanterna i foreliggande studie beskriver
ocksa upplevelser av att ha kiint sig ifragasatta, misstankliggjorda och av att stingas ute
frin virden. Aven om informanternas tillit till virden allvarligt kan skadas av ett
bristfilligt bemotande framkommer det att senare positiva upplevelser kan kompensera
for detta och mojliggora ett aterupprittande av informanternas tilltro till varden.

Det andra temat, upplevelse av vardpersonalens kompetens, visar att det ar viktigt for
informanterna att kénna tilltro till de psykiatriska forklaringsmodeller som presenteras
av vardpersonalen. Om informanterna inte ként tilltro till vardpersonalens bedomningar
och/eller inte upplevt att deras egna forklaringar och beskrivningar av ungdomens
svarigheter tagits pa allvar har de ként sig ifragasatta och blivit frustrerade. Detta har
skapat tveksamhet och har kunnat resultera i ett ifragasittande av den erbjudna varden,
en instidllning som ocksa riskerat att verforas till ungdomarna. De informanter som har
upplevt att vardpersonalen gjort en rittvisande bedomning av ungdomens svarigheter,
som blivit vilinformerade och som erbjudits vad de upplevt vara ritt stodinsatser har
kint ldttnad och kunnat uppleva vardagen som mer hanterlig.

Tidigare studier har visat liknande resultat av savil negativa (Eaks, 1995; Jungbauer &
Angermeyer, 2002; Pejlert, 2001; Sin et al., 2007; Tuck et al., 1997; Wade, 2006;
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Wheeler, 1994) som positiva upplevelser (Beckman & Svedberg Lilja, 2007; Mari &
Streiner, 1996, refererad i1 Leavey et al., 2004). Sekretesslagstiftningen dr inget hinder
for informanterna i foreliggande studie utan det &r i stillet brist pa tid och utrymme f6r
information och diskussion med familjerna som betonas. Inte sillan har dessa negativa
upplevelser dgt rum i en mer akut fas vilket kan ha bidragit till svarigheten att skapa
utrymme. En annan kélla till frustration for fordldrar kan vara den diagnostiska
osdkerhet som ofta rader. Diagnostiken av barn och ungdomar skiljer sig fran
diagnostiken av vuxna och en sikrare diagnostik framtrider ofta forst senare i forloppet
(Socialstyrelsen 2003). Hér behovs en Oppenhet fran vardens sida kring dessa
svarigheter sa att fordldrarna kan fa forstaelse for den diagnostiska processen. Det dr
viktigt att alla i familjen ges mojlighet att diskutera eventuella fragetecken och
tveksamheter kring diagnostik som man har. Det dr 6nskvért att man erbjuder enskilt
stod till de familjemedlemmar som &r i behov av detta. Ett relativt nytt fenomen som
informanterna i studien beror dr ocksa tillgangen till information via internet. Osorterat
kan denna information upplevas som forvirrande och bidra till 6kad oro for savil
fordldrar som ungdomar. Vardpersonal kan hér vara till hjdlp genom att tillhandahalla
bra och littillgidnglig information samt genom att besvara de fragor som uppstar.

Det tredje temat, upplevelse av virdens organisation, visar att informanterna efterfragar
en storre flexibilitet i vardens organisation, framfor allt vad giller tillgédnglighet och
kontinuitet. Vad géller tillgiangligheten upplevde informanterna att det var littare att fa
en forsta kontakt med BUP om ungdomarnas symtom var av akut karaktir, eller om de
som forildrar sjdlva hade formagan att “braka” sig till en kontakt. Det var svarare, och
tog ldngre tid, att fa kontakt om symtombilden var mer diffus och informanterna
upplevde att det da hidngde pa deras egen formaga att ge en rittvisande bild av
svarigheterna. Aven senare under pigdende behandling ir tillgéinglighet ett tema som
informanterna tar upp. De beskriver hir ett pendlande behov av stod fran vardgivaren. I
inledningen av vardkontakten var behovet av radgivning och stod vanligtvis storre och
man Onskade snabbt och litt kunna komma i kontakt vid behov. Nir situationen kédndes
mer hanterbar var det dock viktigast for familjerna att det fanns ett tydligt syfte med
samtalen som erbjods och att de dgde rum i ritt konstellationer. Vad giller kontinuiteten
i vardkontakter var informanterna ofta forstaende till att det kunde bli manga personer
inkopplade Over en ldngre vardperiod, men de upplevde det som ett hinder behovda
upprepa samma information till olika personer. Aldersgr'ainsen for overforing till
vuxenpsykiatrin vid arton upplevdes av samtliga informanter som ett hinder da den
utgjorde ett brott i kontinuiteten som inte utgick fran ungdomarnas behov.

Anhorigas behov av tillginglighet och kontinuitet har framkommit pa ett liknande sitt i
flera tidigare studier (Corcoran et al., 2007; de Haan, et al., 2004; Jungbauer &
Angermeyer, 2002; Magorrian, 2001; Rethink, 2003a; Tuck, et al.,1997; Wheeler,
1994). Att det kan ta tid att fa en forsta tid pa BUP om det inte handlar om ett akutbesok
ar vilkdnt inom organisationen. Antalet barn och ungdomar som soker sig till BUP har
okat med 5-10% per ar under manga ars tid (bup.se, 2011)och det pagar ett aktivt arbete
med att forsoka begrinsa vintetiderna pa de olika mottagningarna. Da manga av de
tidigare studierna tittat pa situationen for anhoriga till vuxna patienter dr aldersgransen
for overforing till vuxenpsykiatri inget som specifikt berorts i dessa men som tydligt
upplevts utgora ett hinder for informanterna i foreliggande undersdkning. Inte minst for
de patienter som diagnostiseras med antingen bipoldra eller psykotiska syndrom och
som har behov av langvarig kontakt med en psykiatrisk mottagning finns det behov av
att gora 6verforingen sa smidig som mojlig. Det finns idag en del specialmottagningar
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savil for psykos- som bipoldrgruppen som mojliggor en specialiserad vard inriktad pa
sjukdomstillstanden. P& nagra hall i lanet har man &dven startat mottagningar som riktar
sig specifikt till "unga vuxna”. Hér finns dock stora skillnader beroende pa var i
Stockholms ldn man bor.

Det fjiarde temat, upplevelse av behandlingsinterventioner, bestar egentligen av fem
separata underrubriker som beror informanternas upplevelser av olika inslag i varden:
diagnostiskt besked, stodjande samtal, psykogpedagogiska interventioner, medicinering
och inneliggande vard. Det visade sig att informanterna kunde ha vildigt varierade
upplevelser av de olika interventionerna. Storst variation aterfanns i upplevelser av det
diagnostiska beskedet och av inneliggande vard. Ungdomarnas medicinering upplevdes
ganska samstdmmigt av informanterna som ett "nédviéndigt ont”. Informanterna var mer
samstdmmigt positiva till savil stddjande samtal som psykopedagogiska interventioner.

Upplevelsen av att fa ett diagnostiskt besked varierade i studien fran upplevelser av
lattnad till bestortning. Detta &r i linje med tidigare forskning som ocksa beskriver
vildigt varierade resultat. I en studie av Wade (2006) rapporteras nirstaende till barn
med diagnosen bipolidr sjukdom genomgéaende ha mottagit det diagnostiska beskedet
med kinslor av léttnad. I en studie av Eaks (1995) rapporterades anhoriga till vuxna
patienter med psykiatriska svarigheter i stillet ha reagerat med chock, misstro, sorg,
ilska, frustration, forvirring och fortvivlan pa det diagnostiska beskedet. I en studie av
Wheeler (1994), dir syftet specifikt var att undersoka hur nirstaende till patienter med
schizofrenidiagnos upplevde det diagnostiska beskedet, beskrivs mottagandet av en
diagnos ge upphov till en médngd olika kéinslor. Wheeler menar att graden av upplevd
ovisshet (rorande diagnos, orsak, hospitalisering och framtiden) tydligt bidrar till hur
svart det blir for de anhoriga att ta emot beskedet; ju mer ovisshet desto storre
upplevelse av maktloshet. Men en kinsla av lidttnad kunde ocksa iakttas hos nérstaende
som var beroende av hur lang period av symtombelastning som hade foregatt beskedet;
ju kortare tid de anhoriga hade varit medvetna om svarigheterna desto mindre
upplevelse av littnad. I foreliggande studie fanns ingen sddan tydlig koppling till
tidsaspekten (dven i fall dar det varit ett mycket kort och akut insjuknande kunde
upplevelsen framfor allt vara littnad) ddremot aterfanns en skillnad i upplevelse
beroende pa vilka “forforestillningar” fordldrarna hade om diagnosen; ju mer negativa
forforestillningar desto tyngre upplevdes beskedet.

Informanternas 6nskan om mer anhorigstod i form av stodjande samtal &r i linje med
tidigare forskningsresultat (Eaks, 1995; Jonsson & Murray, 2007; Magliano et al., 1998;
Magorrian, 2001; Rethink, 2003a; Sin et al., 2007; Tuck et al., 1997). Informanterna
efterfragade storre anpassning till den unika familjens behov och 6nskade att dven det
utokade nitverket skulle kunna erbjudas mdéjlighet till stod. Informanterna sag, liksom i
tidigare studier, gdarna mojlighet att delta 1 anhoriggrupper.

Samtliga informanter hade tagit del av psykopedagogiska interventioner i form av
information och radgivning under nagon del av vardperioden och samtliga tyckte att
detta varit till stor hjédlp. En vanlig kritik var dock att man hade onskat mer och att man
hade velat ha det tidigare @n vad som var fallet. Behovet av information till anhoriga &r
nagot som ofta lyfts fram som viktigt inom tidigare anhorigforskning (Eaks, 1995;
Jungbauer & Angermeyer, 2002; Pejlert, 2001; Sin et al., 2007; Tuck et al., 1997;
Wade, 2006; Wheeler, 1994). Det fanns dock, dven i foreliggande studie, beskrivningar
av bristande information fran varden och detta hade da upplevts som ett hinder.
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Manga informanter upplevde medicineringen som ett hinder initialt, oftast innan
medicineringen paborjats, da de kunde ha mycket farhagor kring biverkningar. Nar den
positiva verkan av medicineringen upplevdes Overviga eventuella biverkningar borjade
medicinen i stéllet att ses framst som en hjilp, dven om det var en hjdlp man helst hade
sluppit. Medicinering &r inte nagot som tas upp i nagon storre utstrickning av tidigare
anhorigstudier. En mojlig forklaring dr att detta helt enkelt inte ses som nagon stor
“anhorigfraga”. Formodligen dr medicineringen en storre fraga for ungdomarna sjilva,
vilket skulle stodjas av det faktum att informanterna beskriver hur de ofta far vara
“motorn” 1 medicineringen, en syssla som beskrivs som merbelastande for anhoriga
dven i tidigare studier (Chang & Horrocks, 2006; Milliken & Northcott, 2003; Reinares
et al., 2006; Schene et al.,1998; Sin, et al., 2007).

De informanter som hade erfarenhet av inneliggande vard hade ofta mycket synpunkter
och kénslor kring denna vardform. Kinslorna varierade fran starkt positiva till starkt
negativa. Variationen var beroende av i vilken utstrickning informanterna upplevt att de
inkluderats i varden och om insatserna skett i samrdad med dem som forildrar. De
informanter som kinde sig utestingda fran varden eller som inte kinde tilltro till de
insatser som gjordes upplevde detta som en merbelastning och kunde kdnna bade ilska
och maktloshet. Aven tidigare studier har beskrivit liknande resultat for anhoriga till
vuxna patienter som ofta har blandade kinslor till den inneliggande varden som ses som
ett ndodvindigt ont; traumatisk men avlastande. Ofta dr det dven hidr bristen pa
information och samverkan som lyfts fram som negativ (Corcoran et al., 2007; Gerson
et al., 2009; Jungbauer & Angermeyer, 2002; Pejlert, 2001).

Syftet med denna studie var alltsa att fa “ny och fordjupad” kunskap om foréldrars
upplevelse av kontakten med barn- och ungdomspsykiatrin. Avslutningsvis kan
visserligen konstateras att mycket av det som berdrs av informanterna i denna studie
ocksa &r sadant som avhandlats i tidigare anhorigstudier; trots att dessa ofta undersokt
anhoriga till vuxna patienter och att det oftast handlat om studier utanfor Sverige. Da
den specifika population av informanter som deltog i foreliggande studie (foréldrar till
ungdomar diagnostiserade med bipoldra eller psykotiska syndrom i Sverige) &r en
tidigare helt ostuderad grupp gor ju detta i sig att det uppstar ny kunskap. Vad betriffar
“fordjupningen” anser jag sjdlv att jag haft formanen att intervjua ytterst viltaliga
informanter som vinnlagt sig om att pa ett fordjupat sitt beskriva sina upplevelser av
vardkontakten och jag kan bara hoppas att jag lyckats gora materialet den réttvisa det
fortjénar.

Validitet och generaliserbarhet

Kvale (1997) ndmner tva metoder for kontroll av intervjuanalysen: anvdindning av flera
uttolkare och forklaring av tillviigagangssditt. Jag har valt den senare kontrollmetoden;
att sa nogsamt som mojligt beskriva hur jag gatt till vdga vid analysen. Jag har i
analysarbetet inte utgatt fran nagon pa forhand given teoretisk referensram utan detta
arbete genomfordes enbart med hjilp av meningskategorisering dir gemensamma teman
i fordldrarnas berittelser eftersoktes.

Malsittningen med studien var explorativ och syftet var att forsoka na kunskap om
faktorer som inte var givna pa forhand. Jag har medvetet strivat efter att motverka att
min forforstaelse, i form av egna studier och arbetserfarenheter, skulle paverka studien
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mer dn nodvindigt. I intervjuforfarandet strivade jag efter att lata informanternas
berittelser floda sa fritt som mojligt utan att storas av onodigt manga foljdfragor. Jag
valde ocksa att vinta med genomgang av tidigare studier tills efter det att alla intervjuer
var firdiga och analysen var klar for att inte styras av andras resultat och teorier vare sig
i fragandet eller i uttolkningen av data. Informanterna erbjods mojlighet att ldsa igenom
utskrifter av intervjuerna foregaende analysarbetet for att mojliggora komplettering,
men inga onskemal om komplettering inkom.

Att jag sjdlv arbetade pa en av de enheter som informanterna hade, eller hade haft,
kontakt med bor givetvis beaktas. En risk skulle kunna vara att man far en
Overrepresentation av informanter som dr évervdgande positiva till den aktuella enheten
medan de som dr mest kritiska, speciellt de som fortsatt star i en beroendestéllning
genom en pagaende vardkontakt, viljer att avsta deltagande. Det framkom dock énda en
hel del kritiska synpunkter fran de deltagande informanterna kring sddant som de
upplevt som hindrande. Aven om denna kritik ofta kunde vara riktat mot andra
mottagningar eller enheter inom organisationen sa dr den information kritiken
tillhandahaller relevant for all barn- och ungdomspsykiatrisk verksamhet och maste
saledes beaktas @ven av var egen enhet.

Av de 17 familjer som motsvarade inklusionskriterierna och tillfragades om deltagande
i studien var det endast 8 som tackade ja. Ingen bortfallsanalys gjordes, dels pa grund av
att antalet informanter bedomdes tillriackligt for studiens syfte och omfattning och dels
pa grund av att det inte fanns nagon misstanke om systematiskt bortfall. Det kan saledes
endast konstateras att det dr okidnt om nagon systematik i bortfallet forelag och i
efterhand kan det nog kénnas lite beklagligt att ingen sadan analys genomférdes. Min
egen bedomning dr dock att de deltagande informanterna #nda kan ses som
representativa for den totala fordldragruppen. Mojligen tillhorde informanterna, i hogre
utstrickning dn genomsnittet, den kategori fordldrar som géirna ir frikostiga med att
framfora sina asikter (vare sig det giller att utdela ris eller ros). Detta far dock anses
vara ett forviantat utfall nir det handlar om sjilvvalt deltagande i1 en
intervjuundersokning. Efter studiens genomférande har jag gjort det till rutin att ha en
muntlig utvérdering vid det avslutande samtalet med savil fordldrar som ungdomar och
har inte funnit nagot som skulle motséiga studiens resultat.

En annan sak som bor bendmnas dr den sneda konsfordelningen bland informanterna
dér sju av de atta informanterna utgjordes av mammor. Da endast en pappa deltog i
studien &ar det forstas inte meningsfullt att spekulera i eventuella konsspecifika
skillnader i upplevelsen av varden. Aven om inte fordelningen mellan mammor och
pappor i studien pa ett rittvisande sitt kan sdgas spegla den kliniska verkligheten -
manga pappor ér vil sa engagerade och aktivt deltagande i varden och omsorgen om
sina ungdomar som mammorna — sa ger det dnda en fingervisning om det faktum att det
fortfarande 4dnda 4r sa att mammor generellt sett har ett mer aktivt deltagande i
behandlingen &n papporna. Foreliggande studie har saledes huvudsakligen undersokt
mammors upplevelse av vad som ér till hjalp respektive hinder i kontakten med barn-
och ungdomspsykiatrin. Om denna upplevelse skulle skilja sig pa nagot signifikant sitt
fran pappornas i en undersokning med storre antal deltagare skulle vara intressant att
undersoka i en framtida studie.

Min egen bedomning, baserad pa klinisk erfarenhet, dr att resultatet i foreliggande
undersokning kan anses ge en rittvisande bild av vad fordldrar som &r i kontakt med
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barn- och ungdomspsykiatrin i Stockholm upplever vara till hjélp respektive hinder. Att
tidigare studier av anhdrigas upplevelser i hog utstrickning uppvisar dverensstimmande
resultat talar ocksa for att det finns en god generaliserbarhet.

Implikationer for klinisk verksamhet

Resultaten fran denna studie pavisar ett behov av att man fortsitter att arbeta med att
forbittra hur foridldrar tas emot, bemots och involveras i varden av sina barn och
ungdomar inom barn- och ungdomspsykiatrin. Manga tidigare studier har framfor allt
lyft fram vad som fungerat mindre bra i kontakten med varden. Resultatet av denna
studie visar dock att det dven finns ganska manga saker som faktiskt fungerar bra och
som ocksa dr virda att lyfta fram. En hel del av nedanstaende synpunkter tillimpas
redan pa sina hall och mycket &r i linje med de rekommendationer och riktlinjer som
presenterats av savil Socialstyrelsen som BUP-divisionen i Stockholms lén de senaste
aren. Det finns dock fortsatt stora geografiska skillnader inom lidnet och det &r fortsatt
en bit kvar innan devisen lika vard pa lika villkor” dar uppfylld.

Aven om det kanske idag ir mindre vanligt att fordldrar anklagas av vérdpersonal for att
vara upphov till psykisk sjukdom &r det nog fortfarande, som Rethink (2003b) papekar,
allt for vanligt att de finner sig exkluderade fran aterhdmtningsprocessen vid allvarlig
psykisk sjukdom, eller att de upplever att det betraktas som att de “ldgger sig i” eller ar
besvirliga nér de stiller fragor om den erbjudna varden eller, vanligare, franvaron av
vard. Det &r viktigt att komma ihag att begreppet merbelastning inte bara syftar pa de
nérstaendes erfarenheter av att leva tillsammans med en person med psykisk sjukdom,
utan att det #ven, som ocksd Ostman (2005b) papekar, avser den anhoriges samverkan
med det psykiatriska vardsystemet och andra samhillsinstanser. De familjer som soker
sig till BUP gor det i ett ldge nir de inte ldngre kdnner att de har mojligheten att hantera
sin situation pa egen hand. Det dr da av yttersta vikt att man inte ldgger sten pa bordan
genom att pa nagot sitt forsvara situationen for fordldrarna. Fordldrar och andra
anhoriga dr en av de mest kostnadseffektiva resurser barn- och ungdomspsykiatrin har
att tillga i arbetet med att erbjuda vard och omsorg till barn och ungdomar med psykisk
ohilsa. Foridldrar avlastar i stor utstrickning varden genom att tillhandahélla sadan vard
och omsorg och det dr da ocksa psykiatrins skyldighet att forsoka tillhandahalla de bésta
mojliga forutsittningarna for detta arbete.

Nedan har jag lyft fram sadana faktorer som jag har bedomt mest angeldgna utifran
informanternas berittelser och sammanstéllt nagra forslag pa hur den barn- och
ungdomspsykiatriska varden bor utformas ”om forildrarna sjdlva far vilja”:

Tillgdnglighet:

Det dr sa klart angelédget for forédldrar att tidigt komma i kontakt med barn- och
ungdomspsykiatrin for att fa en snabb bedomning nér de upplever att deras barn eller
ungdomar visar tecken pa psykisk ohilsa. Studien pavisar att fordldrarna upplever en stark
maktloshet i den intiala fasen nir de 4r osidkra pa vad symtomen beror pa och inte kinner att
de sjdlva har resurser for att hantera situationen. Manga av forildrarna i studien som far
beskedet att de maste vinta eller som sitts i ko beskriver en upplevelse av att varden ~’gor sig
otillgidnglig” vilket spir pa frustrationen. Manga foréldrar har dalig kunskap om den barn- och
ungdomspsykiatriska organisationen och tycker att det dr svart att veta vart man ska véinda
sig. Foréldrarna onskar bli tagna pa allvar i sin oro nér de tar kontakt med varden. De
efterlyser bittre information om sokvigar och vart man vénder sig for olika tillstand. De
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efterfragar praktiska rad om hur de pa bista sitt ska hantera situationen till dess att kontakt
och eventuell behandling kan paboérjas.

Bemotande:

Forildrar som kommer i kontakt med BUP befinner sig i en krissituation dir tillvaron har
fordandrats och de kédnner en ovisshet infor framtiden. Det framkommer i studien att
fordldrarna ofta kan kdnna ridsla for att bli missforstadda eller misstinkliggjorda i kontakten
med psykiatrin. Speciellt i borjan av en kontakt, nér savil personal som miljo kdnns
fraimmande for forildrarna, dr denna oro lattviackt. Fordldrarna behover kinna att de blir
lyssnade till, tagna pa allvar och att de blir forstadda. Tryggheten okar for fordldrarna om de
kdnner att det finns tidsutrymme och de mots av lugn och viénlighet. Det &r viktigt att
fordldrarna far information om sammanhanget sa att de forstar vilka det dr de moter och vad
de kan erbjudas i form av insatser. Aven om det dr ungdomens svarigheter som stér i fokus
vid kontakten &r det viktigt att uppmérksamma forédldrarnas egen situation sa att dessa kan fa
tillgang till de resurser de behover for att kunna fungera stodjande for ungdomen pa bista sitt.

Akut- och inneliggande vard.:

Dessa insatser aktualiseras per definition 1 ett lage nir fordldrarna dr extremt merbelastade
och dir situationen blivit ohallbar hemma. Den inneliggande varden upplevs som en
”livraddning” av manga foréldrar da den erbjuder mojlighet till direkt, fysisk avlastning.
Samtidigt 4r det viktigt att komma ihag att fordldrarna i denna situation ofta ocksa dr extremt
belastade av, ofta langvarig, oro och stress och kénslor av maktloshet. Att i ett utsatt lage
overldamna ansvaret for vard och omsorg av sitt barn till andra kriver en mycket hog niva av
tillit och tilltro till vardpersonalen. Vad som sades ovan om “beméotande” maste darfor har
betonas i dnnu hogre utstrackning. Hiar framkommer i studien behov av en extra hog
medvetenhet om fordldraperspektivet. Fordldrarna utrycker starka behov av utrymme for
samtal och diskussion med vardpersonalen. Man onskar fortldpande information om den
pagaende varden. Det dr uppskattat niar vardpersonalen uppmérksammar forédldrarnas egen
situation och de tillfragas girna om behovet av eget stod.

Flexibilitet i behandlingsutbudet:

En sak som blir tydlig i resultatet fran studien &r att det formodligen aldrig kommer bli
mojligt att utforma den enskilda barn- och ungdomspsykiatriska varden som fungerar perfekt
for alla familjer. Familjerna har vildigt olika behov och forutséttningar. Det framstar i stéllet
som viktigt att 1igga mycket kraft och energi pa utredning och inventering av de individuella
behoven. Slentrianmissiga besok bor undvikas utan det bor finnas ett syfte som &r tydligt for
alla medverkande kring varfor man ses. For vissa fordldrar dr det viktigt att 4ven andra
signifikanta personer erbjuds att delta i varden. Fordldrarna 6nskar helst att de professionella
vardgivarna star for arbetet med att sortera i problemen och att tillskapa de resurser som &r
relevanta utifran detta. Helst ser forildrarna att antalet vardkontakter dr begrinsat och att nya
kontakter annars #r vilinformerade om familjens situation da det upplevs som belastande att
behodva borja om fran borjan och upprepa sin historia gang pa gang.

Overforing till vuxenpsykiatri:

Forildrarna dr samstdammiga i sin kritik mot dagens artonarsgrins som upplevs som rigid och
anpassad efter vardens behov snarare 4n familjernas. Det dr ként sedan tidigare att denna
grans kan upplevas som ett stort hinder och man har bland annat pa olika hall i ldnet startat
“unga-vuxna” projekt som syftar till att mildra svarigheterna. Det finns dock fortsatt stora
geografiska olikheter och ingen firdig 16sning pa problemet finns idag. Forildrarna efterlyser
mer samverkan mellan vardgivarna i 6verforingen, gdrna med en period av delat ansvar och
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deltagande fran bada hall. Man efterlyser ocksa en mer flexibel grins for 6verforingen sa att
denna kan #dga rum i ett lugnt skede av ungdomens maende. Inte minst for de ungdomar som
ar i behov av inneliggande vard kan detta upplevas som ett stort problem i dagsldget.
Forildrarnas onskemal ligger ocksa i linje med Socialstyrelsens (2003) rekommendationer om
en hog kontinuitet, som man menar dr “sdrskilt viktig i den kénsliga insjuknandefasen och i
den forsta aterhdmtningsfasen”.
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