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Forord

Formdlet med undersgkelsen "Schizofreni: Pargrendes erfaring” har veert & gke forstaelsen for
foreldrenes situasjon. | undersgkelsens gang har vi ytterligere styrket var oppfatning av hvor

viktig det er at foreldre blir sett og hgrt for sin egen del, ikke bare som miljg for sitt voksne barn.
De fleste foreldre spiller en helt sentral rolle i pasientens liv. Derfor md psykisk helsevern forsta
betydningen av ogsa & inkludere foreldre i samarbeid om behandling og oppfelging av pasienten.
Resultatene reiser en rekke utfordringer knyttet til helsevesenets ulike og lite avklarte roller overfor
pargrende, og ogsa omkring informasjonsplikt, bruk og misbruk av taushetsplikt, og generelt det
psykiske helseverns holdninger og kultur overfor de pargrende.

Vi takker med dette vare informanter, som gjorde undersgkelsen gjennomferbar. De satte av tid,
0g ga oss apenhjertige og eerlige - ofte smertefulle - intervjuer, i hap om at det kunne komme
andre til gode. Vi vil ogsa takke behandlere og kontaktpersoner ved ulike institusjoner som har
bidratt i rekruttering av informanter. Av konfidensialitetshensyn kan vi heller ikke takke disse
ved navn. Endelig vil vi takke Landsforeningen for pargrende innen psykiatri som har veert
organisasjonsmessig vertskap for prosjektet den fgrste perioden, Psykologisk institutt, Universitetet
i Oslo, som har huset prosjektet den forste perioden, og Stiftelsen Helse- og Rehabilitering som har
finansiert prosjektet. Uten innsatsen fra alle disse, ville prosjektet ikke latt seg realisere. Nasjonalt
folkehelseinstitutt har hatt ansvaret for sluttfgring av rapporten.

Denne undersgkelsen er knyttet til paraplyprosjektet "Alvorlig diagnose: Pasienters og
pargrendes opplevelse” som ledes av undertegnede. Prosjektet omfatter en rekke tilsvarende
underspkelser ved ulike psykiske og somatiske lidelser. Noen er frittstdende, noen er benyttet i
doktorgrader, andre i hovedoppgaver. Materialet for denne undersgkelsen er ogsé benyttet som
hovedoppgave for Bjarg Alfstadsaether og Lena Engmark som var viderekomne psykologistudenter
da de startet datainnsamlingen og som na er kliniske psykologer ved henholdsvis DPS Gjovik og
BUP Porsgrunn.

For prosjektgruppen,

August 2006

Arne Holte
Divisjonsdirektar, professor, dr. philos.
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Innhold

Formal: Formalet med underspkelsen var & beskrive
ulike typer erfaringer foreldre kan ha ndr deres sgnn
eller datter har fatt diagnosen schizofreni, hvilken
innvirkning lidelsen kan ha pé foreldres eget liv, og
hvilke generelle erfaringer foreldre til personer med
diagnosen schizofreni kan ha med psykisk helsevern.

Metode: Undersgkelsen benyttet derfor et kvalita-
tivt, fenomenologisk forskningsdesign. Datamaterialet
bestér av 20 inngdende intervjuer. Informantene var
tretten kvinner og syv menn, som alle var foreldre
til voksne barn med diagnosen schizofreni. De ble
rekruttert via fem psykiatriske institusjoner i Norge.
Data ble innsamlet ved hjelp av et informantsentrert,
semistrukturert, personlig intervju. Intervjuene ble
tatt opp pd lydbdnd, transkribert ordrett, og analysert
fenomenologisk ved hjelp av dataprogrammet
QSR-NUD*IST.

Resultater: Undersgkelsen viste at foreldrenes er-
faringer med psykisk helsevern i overveiende grad var
negative. Fremtredende funn var kamp for 8 fa hjelp

til sgnnen eller datteren, mangelfull informasjon, samt
opplevelsen av 4 bli oversett, ikke tatt pa alvor og ikke
forstatt av helsepersonell. Innvirkningen pé foreldrenes
liv var omfattende. Kronisk bekymring, skyldfalelse,
utslitthet, sorg og tapsfalelse, samt redusert sosialt
nettverk var sentrale funn. Mange opplevde ogsa en
positiv innvirkning pa eget liv.

Konklusjon: Belastningene mange foreldre
opplever som en fglge av sgnnen eller datterens
lidelse, kan svekke livskvalitet, psykisk og fysisk helse.
Foreldrearbeid bgr veere en viktig del av det
forebyggende helsearbeid. Psykisk helsevern bgr ogsa
forholde seq til foreldre som selvstendige personer
med egne behov uavhengig av pasientens.

Ulike tiltak foreslds som viktige for & ivareta
foreldre pé en tilfredsstillende méte, bl.a. klargjgring
av helsevesenets roller overfor foreldre, forstielse
av taushetsplikten, & bli tatt pa alvor, informasjon,
emosjonell og sosial statte, egenomsorg og en fast
kontaktperson i behandlingsapparatet.
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1. Innledning

Hensikten med denne undersgkelsen er & bidra til gkt
forstaelse for hvordan det kan oppleves 8 vaere
foreldre til en person med diagnosen schizofreni.
Schizofreni er en av de mest alvorlige psykiske
lidelser. Konsekvensene av lidelsen er omfattende,
ikke bare for pasienten, men ogsa for pargrende.

Med nedbyggingen av de store institusjonene
i psykisk helsevern har pargrende ofte fatt et mye
stgrre omsorgsansvar for pasienten enn tidligere
(Becker & Vazquez-Barquero, 2001; Bloch, Szmukler,
Herrman, Benson, & Colussa, 1995). Undersgkelser har
vist at omlag 33-65% av pasienter med schizofreni
bor sammen med familien (Goldman, 1982; Lefley,
1987; Seeman, 1988). Ogsa uavhengig av bositua-
sjon er pargrende sterkt involvert i pasientens liv
(Carpentier, Lesage, Goulet, Lalonde, & Renaud, 1992;
Magliano et al., 1999).

| det videre vil bade begrepene 'foreldre’ og 'pa-
rorende’ benyttes. Nar '‘pargrende’ anvendes indikerer
dette at temaene ogsa kan gjelde partnere, sgsken
eller voksne barn av pasienten, og/eller at studiene
det refereres til har inkludert disse pargrende-
gruppene i tillegg til foreldre.

1.1Schizofreni

Livstidsprevalensen for schizofreni er omlag 1%
(Carlson, 1998; Torgersen, 1997). | Norge innebaerer
dette at det til enhver tid finnes om lag 50 000 men-
nesker som er naermeste pargrende til pasienter med
schizofreni. Ovennevnte estimat bygger pa at det i
Norge til enhver tid er 12 000-16 000 mennesker med
schizofreni (Rund & Fjell, 1998). En regner i tillegg
med mgrketall og underdiagnostisering pé grunn av
diagnosens stigmatiserende karakter (Rund, 1995).
Pargrende har ofte mistanke om at noe er galt
med deres familiemedlem i lang tid far sykdomsut-
bruddet. Bisarr og uforklarlig atferd skaper gjerne
stor engstelse hos pargrende. De observerer ofte
manglende interesse for arbeid, sosiale aktiviteter,
personlig utseende og hygiene, kombinert med
generell angst, lett depresjon og sinnsforvirring
(World Health Organization, 1999). Symptomer pa
schizofreni deles i dag som oftest inn i positive og
negative symptomer (Andreasen, 1995). Positive
symptomer innebaerer tilstedevaerelsen av unormal
atferd, og kan deles inn i psykotiske trekk og dis-
organisering. Psykotiske trekk omfatter vrangfore-
stillinger og hallusinasjoner, mens disorganisering

kjennetegnes av inadekvat affekt, tankeforstyrrelser,
bisarr atferd og svekket oppmerksomhet. Negative
symptomer innebaerer fraveaer av normal atferd, og
omfatter apati, manglende evne til & fale glede, folelses-
messig avflatning, sosial tilbaketrekning og redusert tale.

Til tross for omfattende forskning pa lidelsens
etiologi, er denne fremdeles uklar (Austin, 2005;
McGlashan, 1998). Pararende, og spesielt foreldre,
sliter ofte med skyldfalelse og tanker om lidelsens
arsaker (Bloch et al., 1995; Milliken, 2001; Mohr &
Regan-Kubinski, 2001; Pejlert, 2001). Historisk sett
har pendelen svingt mellom 3 betrakte &rsaken som
liggende hos pasientens familie, til mer biologisk
funderte teorier. Tidlig i forrige drhundre ble det
hevdet at schizofreni hadde et biologisk grunnlag
(Mueser, 1997). Psykologiske teorier dominerte fra
1950-tallet. Avvikende familiesamspill, og spesielt
mors rolle, ble da sett pa som arsak til schizofreni
(Torgalsbgen, 2001).

De fleste fagfolk er i dag enige om at lidelsen er
multideterminert. "Stress-sdrbarhetsmodellen” er i
dag den dominerende forklaringsmodell (McGlashan,
1998; Statens helsetilsyn, 2000). | denne modellen
betrakter en schizofreni i lys av en interaksjon mel-
lom biologiske, psykologiske og psykososiale faktorer.
Modellen forutsetter ogsé en biologisk predisposisjon.
Til tross for dette er forestillinger om familiesamspill
som arsak til schizofreni fortsatt utbredt blant helse-
personell i norsk psykisk helsevern (Backmann, 1998).
Backmann fant at personalet ved syv psykiatriske
sykehus i Norge vurderte familiepatologi som den
viktigste kausale faktor for utvikling av schizofreni.
Det kan reises spgrsmél ved om slike oppfatninger
kan ga pa bekostning av en positiv relasjon mellom
pargrende og helsepersonell, og muligens kunne ha
antiterapeutiske effekter.

1.2 Parerende

Siden midten av 1950-tallet har det blitt utfert en
mengde studier av hvordan familier pavirkes av at

et medlem har en alvorlig psykisk lidelse (Clausen &
Yarrow, 1955, Ohaeri, 2002, Saunders 2003). Mange
av disse omhandler pargrende, og spesielt foreldre,
til personer med diagnose schizofreni. Det er enig-
het om at familiene til denne pasientgruppen ofte
er sterkt belastet med en krevende omsorgsrolle som
0gsa gjerne innebaerer lite praktisk og emosjonell
stotte fra omgivelsene (Kuipers, 1993). Underspkelser
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har imidlertid rapportert ulike nivéer av belastninger
for pérgrende. Ulike sykdomsfaser hos pasienter ved
undersgkelsestidspunktet (Drgnen & Holte, 1998),
samt bruk av forskjellige mal pa belastning (Szmukler,
Burgess, et al., 1996), kan forklare noe av forskjellene.

Det a ha omsorg for en person med schizofreni
er ofte en livslang oppgave (Lefley, 1987). | motset-
ning til helsepersonell er pargrende ofte "pé jobb"
til enhver tid. Muligheten for & skape emosjonell
distanse er dermed liten (Lefley, 1987). Slik vil lidelsen
ofte virke inn pd de fleste aspekter ved familiens liv.
Hoenig og Hamilton (1966) var de farste som skilte
mellom objektive og subjektive belastninger (‘burden’)
ved 4 ha et familiemedlem med schizofreni. Objektiv
belastning refererer til de negative effekter lidelsen
har pa familielivet, samt de omsorgskravene som plas-
seres pa familiemedlemmer (Baronet, 1999, Ohaeri,
2002, Saunders 2003). Subjektiv belastning omfatter
psykologiske konsekvenser for familien, slik som pérg-
rendes psykiske helse, subjektive lidelse og utbrenthet
(Cuijpers & Stam, 2000).

Mange foreldre opplever at deres sosiale liv og
aktiviteter begrenses pa grunn av omsorgsansvaret
de tar for pasienten (Bogren, 1997; Magliano et al.,
1998; Oldridge & Hughes, 1992; Veltro, Magliano,
Lobrace, Morosini & Maj, 1994; Winefield & Harvey,
1994). Enkelte foler seg stigmatiserte og sosialt
isolerte (Wahl & Harman, 1989). Dette er bekymrings-
fullt fordi flere studier har vist at belastningsnivaet
oppleves som mindre ved sosial stgtte og et tilfreds-
stillende sosialt nettverket (Magliano et al., 2000;
Winefield & Harvey, 1993). @konomiske belastninger
for foreldre har ogsa blitt rapportert (Holden & Lewi-
ne, 1982; Ip & Mackenzie, 1998; Milliken, 2001; Veltro
et al., 1994). Finansielle vansker kan oppsta fordi
pasienten ikke greier & underholde seg selv gkonomisk
og/eller fordi foreldrenes egne arbeids-
muligheter begrenses pd grunn av omsorgsansvaret.

Pasientens avvikende atferd er forbundet med
pargrendes belastning (Lefley, 1987; Winefield &t
Harvey, 1993). Ofte er det negative symptomer som
sosial tilbaketrekning, passivitet og mangel pa initia-
tiv og interesse, som er sterkest knyttet til pargrendes
belastning (Dyck, Short, & Vitaliano, 1999; Tucker,
Barker, & Gregoire, 1998; Veltro et al., 1994). Parg-
rende oppfatter ofte ikke negative symptomer som
en del av lidelsen, men som personlighetstrekk som
pasienten kan kontrollere (Kuipers, Leff, & Lam, 1992;
Tennakoon et al., 2000). Dette kan forklare hvorfor
det er vanskelig & forholde seg til slike symptomer.
Underspkelser har vist at mellom 29-60% av parg-
rende selv har psykiske vansker. (Birchwood & Coch-
rane, 1990; Navaie-Waliser, Gould & Kuerbis, 2002;
Oldridge & Hughes, 1992; Winfield & Harvey, 1993).

Studier har funnet at omkring en tredjedel har

et forhgyet angst- og depresjonsniva (Kuipers, 1993;
McCarthy et al., 1989). Tilfeller av sgvnvansker,
hjerteproblemer, alkoholmisbruk og hypertensjon er
ogsa rapportert (Holden & Lewine, 1982). Imidlertid er
det viktig & understreke at mange pargrende viser god
mestring uten & utvikle psykiske eller fysiske vansker
(Oldridge & Hughes, 1992). Enkelte studier har funnet
at utbredelsen av psykiske vansker hos pargrende ikke
er storre enn i den generelle populasjon (Tennakoon
et al., 2000).

For mange pérgrende er det a se at pasienten
lider noe av det tyngste & takle (Jenkins & Schu-
macher, 1999; Milliken, 2001). Mange opplever ogsa
fortvilelse ved & se hvor mye pasienten forandrer seg
(Bogren, 1987). Siden sykdomsforlgpet er lite forut-
sigbart, med periodevis forverring og forbedring, kan
visse perioder vaere preget av hap og optimisme hos
pargrende, mens angst og frustrasjon kjennetegner
andre (Drgnen & Holte, 1998). Bekymringer over
framtiden, og hvem som skal ta vare pa pasienten ndr
pargrende selv dar, eller ikke orker mer, er omfattende
dokumentert (Bogren, 1997; Lefley, 1989; Magliano et
al., 1998; Stein & Wemmerus, 2001; Tessler, Killian, &
Gubman, 1987)

Tap og sorg er ofte framtredende folelser hos for-
eldre. De sgrger over tapet av den personen pasienten
en gang var, og over tap av forventninger, hip og
drgmmer de en gang hadde for den syke og hans eller
hennes framtid (Anderson, Reiss, & Hogarty, 1986;
Bernheim & Lehman, 1985; Karp & Tanarugsachock,
2000; Magliano et al., 1998; Mohr & Regan-Kubin-
ski, 2001; Pejlert, 2001; Stein & Wemmerus, 2001).
Undersgkelser har funnet at foreldre til pasienter med
schizofreni kan oppleve kronisk sorg (Eakes, 1995;
Miller, Dworkin, Ward, & Barone, 1990). En under-
spkelse sammenlignet foreldre som hadde mistet et
voksent barn med foreldre til pasienter med schizo-
freni. Sistnevnte gruppe viste en mer langvarig sorg
(Atkinson, 1994). Det karakteristiske sykdomsforlgpet
med pasientens ofte gjentatte tilbakefall kan tenkes 3
fore til dette kroniske sorgmansteret (Atkinson, 1994).

Pargrendes misngye med psykisk helsevern er om-
fattende dokumentert. Mangel pa informasjon, rad og
stotte er framtredende. Likeledes opplever pargrende
ofte 4 bli ignorert, tilsidesatt og holdt utenfor
pasientens behandlingsopplegg. Helsepersonell opp-
fattes som lite tilgjengelige for pargrende. Opplevelsen
av at helsepersonell har oppfatninger om at familien
er arsak til schizofreni, har ogsa blitt rapportert. (Bo-
gren, 1997; Brand, 2001; Doornbos, 2002; Ekern, 1997;
Grella & Grusky, 1989; Holden & Lewine, 1982; Kris-
toffersen, 1998; Pejlert, 2001; Schene & van Wijngaar-
den, 1995; Sheperd, Murray, & Muijen, 1995; Solomon,
Beck, & Gordon, 1988; Veltman, Cameron, & Stewart,
2002; Winefield & Harvey, 1994; Yamashita, 1999)
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Det er ikke vanlig verken i norsk, europeisk eller nord-
amerikansk psykisk helsevern at pargrende trekkes
inn i behandling og rehabilitering av pasienter med
schizofreni (Drgnen & Holte, 1998). Ofte kontaktes
de bare ved utskrivelse av pasienten og for at det skal
innhentes komparentopplysninger. Enkelte behand-
lingssteder arrangerer pargrendesamlinger med
informasjon og mulighet for diskusjon. F& behand-
lingsopplegg inkluderer imidlertid pasientens familie
pa en systematisk mate.

Et av unntakene er psykoedukative behandlings-
programmer. Her betraktes pargrende som en viktig,
men overbelastet ressurs for pasienten (Rund & Fiell,
1998). De psykoedukative behandlingsprogrammene
har til hensikt & redusere 'expressed emotion'(EE)-
nivaet i familien ved & ske kunnskap og mestrings-
potensial hos bade pasient og pargrende, for slik &
forebygge tilbakefall hos pasienten (Jordahl & Repal,
1999). De psykoedukative behandlingprogrammene
oppleves ofte som positive av pargrende (Cuijpers,
1999; Wynne, 1994), men siden de er utviklet ut fra
et pasientperspektiv kan dette anses som en bieffekt.
Behandlingsmodeller som bygger pd EE-forskning,
deriblant psykoedukative modeller, har blitt kritisert
for & skape skyldfglelse hos familien ved at de betrak-
tes som en arsak til pasientens tilbakefall (Hatfield,
1990; Wynne, 1994).

| de senere ar har det ogsé blitt utviklet in-
tervensjonsprogrammer som mer direkte er rettet
mot pérgrendes situasjon og deres behov (Katschig
& Konieczna, 1989; Wynne, 1994). Formalet er &
forbedre pargrendes livskvalitet ved & redusere stress
og belastning (Solomon, 1996). Interessen for disse
programmene er blant annet en konsekvens av at
en gradvis har innsett at den stgrste belastning og
ansvar for pasienter med schizofreni hovedsakelig
ligger hos familien (Katschig & Konieczna, 1989).
Forskningsresultater tyder pd at slike programmer kan
veere effektive i & redusere pararendes belastninger
(Cuijpers, 1999; Smith & Birchwood, 1987).

En alvorlig diagnose som schizofreni har omfat-
tende konsekvenser for bade pasient og pargrende.
Likevel finnes det lite forskning pa hvordan pérgrende

personlig opplever dette (Bloch et al., 1995; Martens
& Addington, 2001; Rose, 1996; Szmukler, Herrman,
Colusa, Benson & Bloch, 1996; Pejlert, 2001; Tuck, du
Mont, Evans & Shupe, 1997). Forskningen pé pare-
rendes erfaringer er i all hovedsak kvantitativ. Den
har i stor grad veert konsentrert om & gi beskrivelser
av generelle trekk ved pargrendes belastninger og
erfaringer. Denne forskningen har bidratt til okt
bevissthet og verdifull kunnskap pad omradet. Likevel
gir den et lite detaljert og opplevelsesnzert bilde av
den enkeltes personlige opplevelser, og kan vanskelig
fange det helhetlige og sammensatte aspektet ved
disse (Tuck et al., 1997). S4 vidt oss bekjent har ingen
i Norge systematisk undersgkt foreldres personlige
opplevelser knyttet til & ha en sgnn eller datter med
diagnose schizofreni, og hvordan dette virker inn pa
foreldres eget liv.

En neer og direkte forstielse av den enkelte
pargrendes erfaringer og opplevelser er viktig for &
kunne vurdere, forstd og mete deres behov (Tuck et
al,, 1997). En slik forstaelse kan i seg selv ha en viktig
forebyggende funksjon, og vil kunne ha en positiv
virkning pa parorendes helse og livskvalitet. | trad
med dette har Plager (1995) etterlyst en ikke-reduk-
sjonistisk tilnaerming i helseforskningen for & tyde-
liggjere den enkelte person eller families livsverden,
livserfaringer, bekymringer og hva som er viktig i livet
deres.

Med utgangspunkt i ovennevnte, gnsker vi i
denne undersgkelsen & beskrive og identifisere
karakteristiske tanker, folelser og erfaringer hos den
enkelte knyttet til det & vaere mor eller far til en
person med diagnose schizofreni. Vi haper at
undersgkelsen skal kunne bidra til en gkt bevissthet
og kunnskap om foreldrenes situasjon. Undersgkelsen
vil omfatte falgende problemstillinger:

1. Hvordan oppleves det for den enkelte at deres sgnn
eller datter far diagnosen schizofreni?

2. Hvilken innvirkning har lidelsen pa foreldrenes
eget liv?

3. Hvilke opplevelser og erfaringer har foreldrene
knyttet til psykisk helsevern?

10
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2. Metaode

2.1 Design

Undersgkelsens formal var d identifisere, kategorisere
o0g beskrive s& opplevelsesnaert som mulig ulike
tanker, folelser og personlige erfaringer som
enkeltpersoner kan ha knyttet til det a vaere mor

eller far til en sgnn eller datter med diagnosen schizo-
freni. Mdlet var & beskrive subjektive opplevelser
rapportert pé et gitt tidspunkt. Kausalitet, forekomst
og fordeling i populasjonen ble ikke underspkt, og
populasjonsmessig statistisk representativitet hadde
dermed liten betydning. For undersgkelsens deskrip-
tive formal ble derfor et kvalitativt, fenomenologisk,
ikke-representativt forskningsdesign valgt (Cresswell,
1998). En slik fenomenologisk undersgkelse beskriver
flere personers mening om opplevde erfaringer av et
fenomen eller begrep (Cresswell, 1998).

2.2 Informanter

Informantene var tretten kvinner og syv menn, som
alle var foreldre til voksne barn med diagnosen schizo-
freni. Alderen varierte fra 41-67 ar (M = 55,3).

Alder var ukjent for tre informanter, men antas

a ligge innenfor ovenstdende intervall. Samtlige
informanter hadde norsk sprak- og kulturbakgrunn.
Ni hadde universitets- eller hgyskoleutdanning, mens
resten hadde utdanning pa lavere niva (folkeskole,
realskole, ulike kurs m.m.). Femten var i arbeid, tre
hadde alderspensjon, én var ufgretrygdet og én var
arbeidsledig. Ti informanter var gift, hvorav to for
annen gang, ni var skilt og én enslig. Samlet var
informantene foreldre til tretten sgnner og syv dotre
med diagnosen schizofreni. Alderen pa disse barna
varierte fra 22-39 &r (M = 27,1). Ett barn hadde ved
intervjutidspunktet veert dad i 5 ar.

Utgangspunktet var at antallet informanter skulle
bestemmes ut fra et metningskriterium, der nye
informanter inkluderes til det ikke lenger fremkom-
mer vesentlig ny informasjon (Strauss & Corbin,
1998). Kriteriet nés vanligvis etter 10-20 intervjuer
(Creswell, 1998). Som i andre underspkelser under
paraplyprosjektet "Alvorlig diagnose: Pasientens/pérg-
rendes opplevelse” ble kriteriet satt til tre pafolgende
intervjuer uten vesentlig ny informasjon. Til tross for
at vesentlig ny informasjon ble avdekket i intervju
nr. 20, ble videre inkludering avsluttet for & kunne
opprettholde oversikt over den store datamengden
(Creswell, 1998).

Informanter ble rekruttert via fem psykiatriske
institusjoner i S@rast-Norge. De fleste ble rekruttert
fra institusjoner som er godt kjent som spesialister

pa behandling av schizofreni. Neermere geografiske
opplysninger er utelatt av konfidensialitetshensyn.
Inklusjonskriterier var at behandler métte utelukke
komorbiditet, samt bekrefte at diagnosen var "sikker",
det vil si satt ved hjelp av ICD-10 eller DSM-IV.
Foreldrene matte ha veert kjent med sitt barns
diagnose i to til ti ar. Hensikten var at de skulle ha
hatt tilstrekkelig tid til & akkumulere og reflektere
over sine erfaringer, samtidig som hukommelsen for
de forste arene kunne ventes & veere relativt intakt. To
informanter falt utenom dette kriteriet, men er likevel
inkludert. De fikk diagnosen "tilfeldig” formidlet av
behandler gjennom forespgrsel om deltakelse i denne
undersgkelsen. Det ble antatt at disse informantene
kunne gi viktig informasjon om praksis rundt
diagnoseformidling til foreldre. Tiden med kjennskap
til diagnosen varierte derfor fra 3 uker til 10 ar

(M = 4,7). To informanter husket ikke ngyaktig
tidspunkt for diagnoseformidling. Tidspunktet ligger
imidlertid innenfor nevnte tidsintervall.

2.3 Prosedyre

Av hensyn til taushetsplikt og personvern foregikk
kontakten med potensielle informanter gjennom
deres sgnn eller datters behandler eller institusjons-
leder. Alle informantene fikk farst muntlig og skriftlig
informasjon om undersgkelsen med forespgrsel om
deltakelse, samt samtykkeerkleering for under-
tegning. Etter samtykke fikk intervjuerne oppgitt navn
og kontaktet informanten for & avtale tid og sted for
intervju. Prosedyren ble valgt for & sikre anonymitet
inntil samtykke om deltakelse var gitt. Dette kravet fra
Regional etisk komité medfarer at det er ukjent hvor
mange av de forespurte som nektet deltakelse.

Intervjuene foregikk enten hjemme hos
informanten, pd Universitetet i Oslo, eller pa
informantens arbeidsplass. Varighet pd intervjuene
var fra 45 min til om lag 3 timer. Informantene fikk
ingen belgnning. All datainnsamling, transkribering
og dataanalyse ble utfart av forfatterne sely, for slik
pa best mulig mate & kunne ivareta nonverbale og
kontekstuelle faktorer i intervjuene. Resultatene er
presentert anonymisert. Alt konfidensielt materiale er
slettet. Undersgkelsen er tilrddet av Regional komité
for medisinsk forskningsetikk.
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2.4 Datainnsamling

Datainnsamlingen foregikk ved hjelp av "opplevelses-
intervjuet”, et informantsentrert, semistrukturert
personlig intervju (Holte, 2000, Nordbg et. al, 2006).
Intervjuet var basert pa en intervjuguide som besto
av en fast introduksjon, dpne spgrsmal og en sjekk-
liste. Sjekklisten hadde underspgrsmal til hvert av

de dpne sparsmélene. Intervjuguiden ble utarbeidet
pa grunnlag av relevant litteratur, samtaler med
behandlere pa omrédet og gruppediskusjon med
andre medarbeidere pa prosjektet "Alvorlig Diagnose:
Pasientens/pararendes opplevelse”. De dpne spgrsma-
lene dannet et utgangspunkt for samtalen, men der
informantene selv introduserte nye tema, bestemte
dette gangen i intervjuet. Intensjonen var at inter-
vjuet skulle styres av informanten, slik at data skulle
ha starst mulig grad av subjektiv opplevelsesnaerhet.
Fremfor & stille sparsmal, var intervjuers rolle mer 3
fremme informantens spontane fortelling pé relevan-
te omrader. Strategiene som ble benyttet var & gjore
korte, undrende, oppmuntrende, stottende, forsta-
ende, instruerende og strukturerende interven-
sjoner, slik som for eksempel: "A?", "Ja-ha?", "Hva
gjorde det med deg?”, "Fortell mer om det!", "N& vil
jeg hare litt om...!I", Jeg kjenner jeg blir trist av det
du forteller”, "Det matte veere vanskelig for deg?" og
"Hva skjedde?" Intervjukonseptet er basert pa at det
er den samlede kommunikasjonsverdi og ikke den
grammatikalske formulering som avgjer budskapet.
Noen av formuleringene ovenfor kan skriftlig og ute
av kontekst synes ledende, men kunne i realiteten virke
bade stattende, forstdende, frigjgrende og produktivt.
Alle intervjuer forlop dermed ulikt, siden de ble
dynamisk tilpasset den enkelte informants veereméte
og kognitive stil. Eksempelvis fordret en mer tilbake-
holden og usikker stil mye stgtte og oppmuntring fra
intervjuerne, mens en aktiv informant kunne kreve
mer strukturering. P& grunn av fri improvisasjon over
intervjuguiden og avdekking av ny erfaring og kunn-
skap etter hvert som intervjuene ble gjennomfort,
endret formen pa intervjuene seg underveis. Dette er i
trad med arbeidsprosessen i grounded theory (Strauss
& Corbin, 1998).

Intervjuguiden ble utformet for gjennomfgring
av pilotintervjuer. Tidlig i disse ble det klart at andre
forhold enn de som er vektlagt i den opprinnelige
intervjuguiden var langt viktigere. Fokus for den opp-
rinnelige intervjuguiden var forhold rundt diagnosen.
Imidlertid ble det klart at generelle erfaringer med
psykisk helsevern var av stgrre betydning for vére
informanter. Derfor ble de faktiske intervjuene og
problemstillingene tilpasset for 8 omfatte disse
erfaringene. Dette er ikke reflektert i intervjuguiden.

Hele tiden vurderte intervjuerne hvilke interven-

sjoner som var mest hensiktmessige for den enkelte
informant, f.eks. stemmeleie, blikkontakt, grad av
abstraksjon i spraket og fysisk distanse (Holte, 2000).
For & gve inn disse ferdighetene, fikk forfatterne fgr
intervjuing oppleering i intervjuteknikk, ved hjelp av
rollespill og gjennomgang av lydopptak av pilot-
intervjuer. Det ble antatt at informantene viste
genuine subjektive opplevelser nar de f.eks. nyanserte
fortellingen og viste emosjonell aktivering, slik som
smil, latter, grat, tristhet, sinne, sukk, energisk
snakking o.l. Spersmal i sjekklisten som ikke ble
besvart spontant eller naturlig gjennom samtalens
forlgp, ble introdusert av intervjuer der de naturlig
inngikk i samtalen eller ved avslutningen av intervjuet.
Sjekklisten fungerte dermed som en kontroll pd at
sentrale tema ble dekket. Intervjuernes forstaelse ble
fortlapende korrigert ved hjelp av oppsummeringer
og utdypende spgrsmal, for a styrke begrepsvaliditeten.
Samtlige intervjuer ble tatt opp pé lydbind og
transkribert i sin helhet.

2.5 Dataanalyse

Alle intervjuer ble transkribert ordrett. Det transkriberte
materiale ble analysert elektronisk ved hjelp av data-
programmet QRS-NUD*IST Vivo (NVivo) (Fraser, 1999).
Sentrale meningsbaerende tekstutdrag, heretter kalt
sitater, ble identifisert, kodet og lagt i databasen. Fri
tematisk koding ble farst benyttet, slik at kodingen

i minst mulig grad ble styrt av problemstillinger,
teoretiske antakelser og intervjuguidens predefi-
nerte observasjonsomrader. Hensikten var 3 sikre at
empirisk genererte data framfor apriori antakelser
dannet grunnlag for analysen. Videre ble overord-
nede koder, heretter kalt observasjonsomrader (eks.
"diagnoseformidling"), identifisert, og sitatene ble
sortert etter disse. Nar observasjonsomradene ble for
generelle, ble det laget undergrupper, slik at sitatene
ble samlet tematisk. Disse undergruppene ble kalt
tema (eks. "formidlingsmate”, "reaksjoner"). Innenfor
ulike tema ble ulike opplevelser identifisert, slik som
eksempelvis tanker, falelser, oppfatninger, forestillinger
og intensjoner. Disse fikk betegnelsen fenomener (eks.
"foreldreinitiativ”, "skyldfglelse”, eller "kognitiv
distansering"), og refererer til den minste enhet av
opplevelser i undersgkelsen. For hvert fenomen ble
det laget en fenomenbeskrivelse. Det vil si et gene-
ralisert beskrivende utsagn som pé best mulig mate
dekker alle enkeltopplevelser i sitatene som er gitt
felles kode ("minste felles multiplum"), og som kan
avgrenses fra andre fenomener. De fleste fenomen-
beskrivelser 14 naer opp til informantenes egne ord og
uttrykk, mens andre ble bygget pd mening som var
formulert mer implisitt eller som métte forstas i lys

1e
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av konteksten. Det ligger derfor liten, men en viss
ngdvendig, tolkning til grunn for flere fenomenbe-
tegnelser. Innslag av tolkning er likevel s& begrenset
at samsvaret mellom observasjon og tolkning enkelt
fremgér ved & sammenlikne sitat og fenomen i ap-
pendiks.

Validitet og reliabilitet ble kontrollert pa flere ma-
ter. Farst ble alt transkribert materiale sammenliknet
med lydbadndopptakene. Dernest ble interrater-
reliabiliteten sgkt styrket ved at to intervjuer ble
analysert av begge forfatterne uavhengig av hverandre.

Sammenlikning av analysene viste stort samsvar i
funnene. Videre ble det foretatt en validering av
fenomenbeskrivelsene ved at sitater ble kontrollert
mot orginaltekst, det vil si den sammenhengen
opplevelsene er beskrevet i. Til slutt er validiteten
forspkt ivaretatt ved at det ble benyttet bade
informattriangulering (dvs. inkludering av ulike
informanter) og stedstriangulering (dvs. datainn-
samling fra ulike institusjoner forskjellige steder i
sorpst-Norge) i undersgkelsen (Kvale, 1996).
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3. Resultater

Resultatene er organisert og presentert i form av en
hierarkisk tredeling i nivaer (Jf. metodekapittelet).
Disse nivaene, fra toppen og ned, utgjgres av
observasjonsomrade, opplevelsestype og fenomen
(figur 1).

Data lot seg under koding naturlig organisere
etter intervjuguidens predefinerte observasjons-
omrader. | tillegg utkrystalliserte et annet stort omrade
seg: behandlingsapparatet (erfaringer og gnsker om
endringer). Omradene som er presentert i resultatdelen
ble valgt ut pa bakgrunn av undersgkelsens formal og
observasjonenes kvalitet (relevans, rik beskrivelse og
presisjon).

De presenterte fenomener omfatter tanker, folelser
og erfaringer. Her er ordet "folelse” brukt i samme
betydning som det engelske ordet "sense of". Flere
steder vil imidlertid fenomenbeskrivelser ikke alene
fremsta som tanker, folelser eller erfaringer, men kan
veere noe overlappende, og kan referere til subjektive
prosesser. Fenomenene er beskrevet slik at de skal
kunne sta for seqg selv. Likevel er mange fenomener i
resultatdelen illustrert med sitater. Alle informantene
i underspkelsen er presentert med minst ett sitat i
resultatdelen. Enkelte sitater er redigert av hensyn til
anonymitet og plass, men uten at tone og innhold er
endret. Appendiks | gir en oversikt over alle
fenomener i resultatdelen, inkludert fenomen-
beskrivelser og et utvalg av tilhgrende sitater (dvs.
enkeltopplevelser). Utvalget av sitater er foretatt
ut fra falgende kriterier: (1) relevans for diagnose

Observasjonsomrade Tema

Formidlingsmate
Informasjon
Reaksjoner

Diagnoseformidling

Selvoppfatning
Belastninger
Mestringsstrategier

Eget liv —

Behandlingsapparatet Erfaringer

@nske om endringer

schizofreni, (2) rik og variert beskrivelse av hvert
enkelt fenomen og (3) rimelig grad av presisjon i
beskrivelsene. Resultatene skal kunne leses uavhengig
av appendiks. Appendiks kan likevel gi mer nyanserte
beskrivelser av informantenes opplevelser, og kan
brukes som et oppslagsverk ndr resultatene leses.

Hvert fenomen er i resultatfremstillingen presentert
med et antall (n =). Dette tilsvarer antall informanter
som har rapportert det observerte fenomenet. Dette
er gjort til tross for at underspkelsen benytter et ikke-
representativt, fenomenologisk design. Et slik design
impliserer at én enkelt observasjon kan veere like vik-
tig som en hyppig forekommende observasjon. Klinisk
og teoretisk viktighet av en opplevelse er altsd ikke
nadvendigvis relatert til forekomst. Likevel er hyppig-
heten av opplevelser rapportert, fordi fenomen-
beskrivelser basert pé et lavt antall observasjoner
(dvs. enkeltopplevelser) kan vaere mer usikre enn de
som er basert pa et starre antall observasjoner. Like-
ledes er kvantitative betegnelser (f.eks. "noen”, "flere"
o0g "mange"), som av fortellertekniske hensyn er brukt
noen steder i resultatframstillingen, ikke uttrykk for
fordeling i populasjonen. Sistnevnte gjelder ogsa
diskusjonsdelen.

| presentasjonen er intervjuenes tallnummere-
ring (intervju 1, intervju 2, ...) fjernet. Dette er gjort
for hindre at leseren kan ngste opp historien til hver
informant. Hensynet til informantenes anonymitet
har her veid tyngre enn hensynet til leservennelighet
og struktur.

Undertema Fenomen

Behandling
Helsepersonell

Diagnosen
Behandling
Helsepersonell

—>

Figur 1: Oversikt over observasjonsomrdder og underliggende nivaer.
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3.1 Diagnoseformidling

3.1.1 Formidlingsmate

Tema Fenomen
> Behandlerinitiativ
Ly Foreldreinitiativ
Formidlingsmate —t» Formidlet av barnet

> Tilfeldig formidling

> Vage minner

Figur 2: Oversikt over formidlingsmadter.

Informantene opplevde at diagnosen ble formidlet
pé ulike mater. Den kunne bli formidlet som resultat
av behandlers initiativ eller foreldrenes eget initiativ.
Formidlingen kunne ogséd komme fra sgnnen

eller datteren som hadde fatt diagnosen, eller veere
tilfeldig. Noen hadde bare vage minner knyttet til
formidlingen.

Formidlingen av diagnosen kunne foregd ved at
behandler (n = 2) tok initiativ til 4 fortelle diagnosen.
Behandler kunne gi informasjonen i en enkelt
samtale, eller gradvis informere om diagnosen over
tid ved & innkalle til flere parorendesamtaler:

Jeg tror jeqg fikk vite det litt sdnn over en periode. Jeg
tror ikke det var noen spesiell dag jeg akkurat fikk
vite det pd. De bearbeidet litt med sann samtale. (...)
Det ble sagt i en samtale da. Man ble innkalt til en
pdrorendesamtale.

Foreldrene kunne selv ta initiativ (n = 11) til & be sin
sgnn eller datters behandler om & fa vite diagnosen.
Behandler ble av noen opplevd som unnvikende og
lite villig til & fortelle diagnosen, og foreldrene kunne
oppleve 8 matte "mase” pa behandler i lang tid for
diagnosen ble formidlet. Diagnosen ble eksempelvis
fortalt ved at behandler innkalte til samtale etter
patrykk fra parsrende. Den ble ogsa fortalt i
"forbifarten" ved utskrivelse:

Ingen var villige til & si noe om hva dette handlet om,
heller ikke da han ble lagt inn andre gang. Det vil si,

da fikk vi slengt til oss noe som lgd omtrent sann...
Da de skrev han ut sd sa legen: «Vi tror kanskje det er
begynnende schizofreni, sd han fdr vi nok se igjen.

Diagnosen kunne ogsa bli fortalt "staende” pa pause-
rommet eller over telefon:

... "men nd klarer jeqg ikke vente lenger”, sa jeg,” sd
nd md@ vi prate med legen. Na gdr det ikke an @ vente
lenger” Sa kom legen i telefonen. "Ja, nd er jeg sd
spent pd hvor dere stdr, hva dere mener og hva som
skjer med sgnnen min”, sa jeg, "for vi har ikke fatt
greie pd noen ting" "Har du ikke fdatt greie pd noen
ting?", sa han. "Nei, alle har bare sagt at jeg mdtte
vente til jeg fikk prate med deg”, sa jeg. "Ja, men det
er jo klart at han har en schizofrenidiagnose”, sa
han. Jeg hadde ikke ord. Jeg var helt lammet. Jeg fikk
ikke sagt noe pd en lang stund.

Foreldrene kunne ogsa fa diagnosen formidlet av
barnet (n = 3) som hadde fatt diagnosen. Sennen eller
datteren fortalte at behandler hadde formidlet
diagnosen eller at sgnnen eller datteren hadde lest
diagnosen pa papirer eller dataskjerm hos sin behandler:

Det er ikke mange dr siden - en fire til fem dr siden

- sa sa han at han hadde sett det pd skjermen hos
legen sin. Det skal han ikke gjore, men der hadde han
sett det. "Jeq sd at jeg er schizofren, jeg”, sa han.
“Jeg har en diagnose, jeg” Men hva han har visst
eller ikke visst fra for... Jeg har ikke noen gang fatt
den bekreftet av noen annen enn han selv.

Noen informanter ble utsatt for tilfeldig formidling
(n = 2). Diagnosen ble lest pd informasjonbrevet ved
foresparsel om a delta i denne undersgkelsen, for s &
bli bekreftet av behandler:

Vi var med i en sann foreldresamtalegruppe (...) Og
sd fikk jeg utdelt et sant ark som du viste meqg her i
sted, sd sdnn var det det sparsmdlet kom opp. Ndr
jeg leste det, ikke sant - der stdr det med diagnose
schizofreni - sd lurte jeg da pad; betydde det at det
ikke var aktuelt G veere med, siden det sto klart og
tydelig "gitt diagnosen schizofreni"? (...) Men de gikk
ikke for sa vidt noe mer inn i det, annet enn @ over-
rekke det papiret. (..) Sd ba vel vi om en samtale om
dette da, fordi at vi hadde jo lurt pd det for.

En informant fortalte at behandler hadde veert
unnvikende og uvillig til & formidle diagnosen.
Informanten opplevde det "som en merkelig form for
dobbeltkommunikasjon”, fordi datteren samtidig ble
behandlet som om hun hadde en schizofrenidiagnose,
blant annet ved at hun ble innlagt pa en avdeling for
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"unge schizofrene”. Farst ndr moren tilfeldigvis leste
journalen etter barnets ded, ble diagnosen ordentlig
bekreftet.

Informantene kunne ha vage minner (n = 2) om
situasjonen hvor formidlingen av diagnosen skjedde:

Jeq husker ikke akkurat. Det var vel nar hun skulle
flyttes ut pa den avdelingen. Hm-m....husker ikke...

3.1.2 Informasjon

Noen informanter fikk informasjon av behandler om
hva diagnosen innebeerer. Andre matte selv erverve
informasjon. Behandler ga skriftlig informasjon i form
av informasjonshefter (n = 6):

Jeqg fikk ganske rask melding om hva de mente
diagnosen var. Noe mer enn det var det ikke. Sd fikk
jeg noen ark om schizofreni.

| ett tilfelle fikk foreldrene informasjonshefte om
schizofreni for diagnosen ble formidlet:

Jeg ser jo det i ettertid at de kanskje hadde en mis-
tanke til at det var det, for vi fikk noen sanne hefter
o0g sdnt @ lese om det.... for vi fikk vite hva det dreide
seg om. Sa det I vel litt i kortene.

Behandler ga 0gsa informasjon om hvilke symptomer

(n = 4) sgnnen eller datteren hadde, samt om lidelsens
alvorlighetsgrad (n = 3):

Han (terapeuten) sa da at han har klare symptomer
pd schizofreni, og at det er den alvorligste sinnssyk-
dommen.

P4 forespgrsel ga behandler rad (n = 1) om hvordan

foreldrene skulle hanskes med sgnnen eller datteren.

Tema

—>

Informasjon

—>

Figur 3: Oversikt over ulike kilder til informasjon.

Undertema

Informasjon fra behandler

Egenervervet informasjon

Behandler kunne ogsé gi gradvis informasjon (n = 1)
over tid. En informant hadde ingen minner (n = 1) om
at informasjon ble gitt. P4 grunn av ingen eller
mangelfull informasjon om diagnosen, rapporterte
mange informanter et informasjonssavn (n = 10). Dette
kunne fgre til usikkerhet og engstelse hos foreldrene,
fordi de manglet en forstaelse av hva som feilte
sgnnen eller datteren:

Men vi fikk jo ikke noe informasjon, sd jeg mdtte jo
be om en samtale med den legen. Han ga jo ikke ut-
trykk for noe som helst. Jeg skulle sitte & tsmme meg
ut, og sd sier han ingenting tilbake. Ikke noe om hva
de tror om hvor alvorlig dette her var. Det var jo det
som var sd fryktelig vanskelig, at ingen liksom ville
si noe om hva de trodde. Var dette noe mer alvorlig
enn noe forbigdende som han kunne komme liksom
gjennom og ut av. Det er mulig de ikke kunne si noe
pa det tidspunktet, men det gjorde meq jo veldig
urolig altsd, og utrygg. (...) For meg er informasjon
trost. Dess mindre jeg vet, dess reddere er jeg.

Jeg fikk ingen informasjon, utover det at hun hadde
fatt en diagnose. Jeq spurte: "Har hun fdtt en
diagnose"? Ja, hun hadde fdtt en diagnose. Jeqg visste
heller ikke hva annet jeg kunne sparre om. Men jeg
fikk ingen annen informasjon (...) Jeg vet fremdeles
ikke hva det innebcerer, hva diagnosen egentlig stdr
for, det vet jeg ikke. (...) Jeg vet fremdeles ikke hva
schizofreni er, annet enn at det er en sykdom pd
sinnet. Jeg trodde schizofreni var sdnn spaltet
personlighet og sdnn, jeg. Det er det jeg har trodd.
(..) Og noen annen informasjon har jeg aldri hatt pd
det, sa.

Egentlig ingen ting. (...) Jeg synes jeg har fatt helt
minimalt. (...) Hvis jeg hadde fatt litt mer informasjon
om hva det var, sa hadde det ikke blitt s skummelt.

Fenomen

— Informasjonshefter

Symptomer
Alvorlighetsgrad
Rad

Gradvis informasjon
Ingen minner
Informasjonssavn
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Noen foreldre skaffet seg egenervervet informasjon (n
= 3), oftest pa bakgrunn av minimal eller ingen infor-
masjon fra behandler:

Men du skaffer deg masse lesestoff og sdnne ting.
Etter at datteren min ble innlagt pd spesialavdeling,
sd leste jeg i avisen at kommunen her hadde besgk
av en overlege som skulle fortelle pdrorende om
schizofreni. Jeg hev meg pd det, rett og slett. Det var
sann, "a guda meg, er det mulig at de har det” (..).
Ingen har fortalt oss hvordan vi skal forholde oss

til henne i forhold til sykdommen. Det var det bare
tilfeldig at jeg fikk greie pd under det foredraget.

3.1.3 Reaksjoner

| fremstillingen av reaksjonene pa diagnosen er det
foretatt et skille mellom falelser og tanker. Skillet er
pa ingen méate absolutt, og flere fenomen vil kunne
passe under begge. Skillet er likevel opprettholdt for &
lette fremstillingen. Etter ngye avveining av innholdet
i informantenes beskrivelser, er fenomenene

plassert der hvor de synes 3 passe best. Reaksjonene
er i tillegg inndelt i umiddelbare og senere tanker

og folelser (se figur 4, s 17). 'Umiddelbare’ er brukt i
betydningen reaksjoner som viser seq i direkte
tilknytning til diagnoseformidlingen.

Tema Undertema

Reaksjoner —> Folelser

__» Umiddelbare —
folelser

Senere
falelser

3.1.3.1Umiddelbare faelelser

Informantene rapporterte falelser av bade positiv,
negativ og ngytral art. Diagnoseformidlingen farte
til forskjellige umiddelbare folelser. Noen foreldre
reagerte med sjokk (n = 6) umiddelbart etter formid-
lingen:

Jeg var sd sjokkert, at jeg ble helt... Hva skal jeg si....
Jeg var utafor dette her pd en mdte. Jeg folte meg
som to mennesker da jeg sto i telefonen. Det var
akkurat som om jeg satte den biten der ved siden
av megq selv, og sd svarte jeg pd en masse tull som
han spurte om og som han holdt pa med. Det var
akkurat som om jeg folte at jeg skulle veere sd flink.
Jeg mdtte prove @ svare pd alt mulig tull, og i den
sjokktilstanden jeg var. Jeg blir helt stresset ndr jeg
tenker pd den situasjonen enda.

Parallelt med en sjokkfalelse kunne en uvirkelighets-
folelse (n = 1) melde seg:

Da jeg hadde lagt pd roret etter G ha snakket med
legen som fortalte om diagnosen, sd var det akkurat
som jeg samlet meg og sd sto jeg foran telefonen,
0g sad folte jeg at jeg var inne i en drom, i et grusomt
mareritt. Et forferdelig mareritt der noen hadde

sagt at sennen min var schizofren, og sd at jeg bare
ventet pd @ vdakne. "Jeg ma bare vakne” (...) Jeg bare
kom til meg selv og jeg gikk opp og ned i gangen, og

Fenomen

Sjokk
Uvirkelighetsfalelse
Sorg

Tapsfolelse
Urettferdighetsfalelse
Skyldfelelse
Mislykkethetsfalelse
Hjelpelgshet
Tristhet

Redsel

Lettelse

Skam

Stempling
Hapleshet

Bitterhet
Medlidenhet

Figur 4: Oversikt over ulike folelser, bdde umiddelbare og senere.
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bare trodde at jeg var midt i en drem altsa. Og grat
og grdt og grat, for jeg var alene. Mannen min jobba.
Jeg beelja altsd. Jeg bare gikk sdnn altsd.

Foreldrene kunne ogsa oppleve sorg (n = 3), bade for
egen del og for barnets del, pa grunn av lidelsens
alvorlighetsgrad og kronisitet:

Og samtidig en sorg altsd, for da sd jeg pd henne
som syk resten av livet. Jeg bare sd at alt falt i grus
for henne og sann.

Tapsfalelse (n = 3) var en annen reaksjon som forel-
drene hadde. De kunne oppleve 4 ikke kjenne igjen sin
egen sgnn eller datter pd grunn av store personlig-
hetsendringer. Det kunne oppleves verre enn 3 miste
barnet ved dad:

Jeg tok fram alle albumer vi har, og satt og sd pd alle
albumer fra han var liten, og grdt og grat. | en pe-
riode tenkte jeg at jeg ikke kunne sgrget mer om jeg
hadde fatt beskjed om at han var dad. Sé grusomt
var det. Da folte jeg at jeg pd en mdte hadde kunnet
vdkne fra et mareritt, at ja, han er ded, og sa forso-
net meg med det. Men at han hadde en sd alvorlig
sykdom og sa skulle leve med det, at gutten min var
schizofren. Det var verre enn om han var ded!

Helt forferdelig. Helt forferdelig. Jeg hadde mistet alt.
Jeg hadde ingenting.

Foreldrene fortalte om en urettferdighetsfolelse (n

= 2). De folte at de hadde gjort alt de kunne for & gi
sgnnen eller datteren en oppvekst med trygghet og
kjeerlighet, og derfor var dette noe de fglte at de ikke
hadde fortjent. Diagnosen kunne ogsa fore til at det
meldte seg en skyldfplelse (n = 8), fordi de ikke hadde
forstatt at noe feilte barnet og fordi de fglte at de
hadde gjort noe galt i barnets oppvekst. Skyldfelelsen
syntes & kunne avta over tid, parallellt med gkende
oppdatert kunnskap om lidelsens etiologi:

Etter hvert sa har jeg klart @ ta inn at det ikke var
min skyld. Den gamle oppfatningen var jo den at
han mdtte ha hatt en dominerende mor og sd mdtte
han ha hatt en tafatt far, et helt spesielt miljg, og
masse sanne ting som dobbeltkommunikasjon. Sd
du aner ikke, det er ingen som skjgnner det som ikke
har prevd det, hva den prosessen er @ ga igjennom.
Jeg provde @ gd pd jobb, veere med pd kurs og provde
ad engasjere meg. Det traff meg rett inn. To ganger
madtte jeg bare ga ut, for jeg klarte det ikke. Det var
akkurat som det var direkte til meg, slik «d ja, det er
det jeg har gjort feil».

Pa grunn av kjennskap til eldre teorier om lidelsens
etiologi kunne madre oppleve en mislykkethetsfglelse
(n = 2). Fglelsen kunne svekkes over tid og forsterkes i
perioder hvor de fglte seg ekstra slitne:

Fordi det var ogsd noe jeg forbandt med den
diagnosen, at ndr jeq var ung var det alltid snakk om
at schizofreni, det var ddrlig kommunikasjon mellom
mor og barn. (...)... s var det dette med dobbeltkom-
munikasjon og alt det der. Sd jeg folte meg nok
ganske sann mislykket som mor. Jeg tenkte vel mye
pa hva jeg mislyktes med liksom. Hva var det med
meg som hadde fdtt en senn som har blitt sd ddrlig,
og hva kunne jeg gjort annerledes. Mye sdnn selv-
bebreidelser. Det gjor jeg jo enda, det henger igjen...

Informasjonen om at sgnnen eller datteren hadde fatt
diagnosen schizofreni kunne gi en fglelse av hjelpe-
lgshet (n = 2), fordi foreldrene ikke visste hvordan de
kunne hjelpe barnet. Det kunne ogsa skape tristhet

(n = 5) og redsel (n = 6). Diagnosen ble opplevd som
skremmende, fordi den skapte assosiasjoner til
kronisitet og et gdelagt liv:

Jo, altsd da vakte det bare total skrekk. Jeg har ikke
noe annet ord for det. Den inneholdt galskap, et
gdelagt liv, alt annet enn en normal tilveerelse for
han. Ved det ordet sd dpnet det seq bare et sann
svart hull altsd.

Foreldrene fortalte ogsa om redsel forbundet med

at de selv ikke skulle klare 3 stille opp for barnet i
framtida. Samtidig kunne foreldrene oppleve lettelse
(n = 7) over at de fikk en forklaring p& hva som feilte
sgnnen eller datteren. De kunne fgle seg lettet ved a
tenke at barnet nd endelig ville fa hjelp. Slik kunne
fasen for diagnostisering oppleves som mye verre enn
det & fa formidlet diagnosen. Noen kunne ogsa oppleve
lettelse over at diagnosen bekreftet at barnet ikke var
stoffmisbruker og selv hadde gdelagt livet sitt.
Diagnosen kunne skape en folelse av skam (n = 1)
og et behov for & holde den hemmelig. Skamfglelsen
forsvant etter langvarig bearbeidelse:

Det er ingen ting & holde skjult det her, for sann har
vi det og sann er det her. Det tok lang tid for jeg kom
dit. Jeg ville gjerne skjule det. Jeg var litt flau. Jeg
syntes det var litt pinlig. Men hvorfor skulle det veere
pinlig. Hvis jeg hadde fatt vondt i levera mi, sd hadde
Jeg sikkert blitt gul, og det hadde veert synlig.

Foreldrene kunne oppleve at diagnosen innebar
stempling (n = 3) av sgnnen eller datteren. De kunne
bekymre seg for at andre skulle stigmatisere barnet, og
at det skulle vare livet ut:
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Det verste var liksom det der "schizofreni”; har du
forst fatt den diagnosen, sa vil det veere noe som
henger ved ham hele livet.

Diagnosen kunne frembringe tanker om en kronisk,
alvorlig og uhelbredelig lidelse, som kunne fgre til en
opplevelse av haplgshet (n = 11). Dette kunne skape en
folelse av oppgitthet eller resignasjon:

Jeg liker ikke dette ordet schizofreni, kjenner jeg. Jeg
synes det er sd sykt. Det kjennes sd sykt, og sd er det litt
hdplast i det. Du md ha det hele livet ogsd. Jeg kjenner
at jeg ikke orker den tanken at hun skal ha det hele livet
altsa. (..) Ja. Det at det er kronisk, ja, og at det ikke er
noe @ gjore noe med - noe en md slite med hele livet.

3.1.3.2 Senere falelser

Folelser knyttet til diagnoseformidlingen som klart
viste seqg i en senere fase, kunne veere bitterhet (n = 1)
over at barnet hadde fatt lidelsen. Foreldrene kunne
ogsé fole medlidenhet (n = 4), bade for egen del og for
barnets del. De hadde tanker om at egne framtidshap
ikke kunne oppfylles, og bekymringer for hva sgnnen
eller datteren ma oppleve og hva de gar glipp av:

Stakkar, tenker jeg. Han har pd en mdate mistet mye

av hdpet og drommene, bl.a. om @ bli forfatter. Han

Tema Undertema

—> Tanker

Reaksjoner

Figur 5: Oversikt over kognitive operasjoner og tanker.

» Umiddelbare
tanker

Seinere
> tanker

gjorde det jo sd bra som ung. Men initiativet blir pd
en mdte borte. Det synes jeg er sd ille d tenke pd at
du starter som en evnerik gutt med framtidsdremmer
0g hdp, og sd blir du pa en mdte satt helt tilbake.

3.1.3.3 Umiddelbare tanker
Diagnoseformidlingen fgrte til flere umiddelbare
tanker, som avdekket ulike fenomener. Foreldrene
kunne reagere med benekting (n = 4) av diagnosen:

Det var vondt. Jeg protesterte inne i meg ogsd; "nei
hun har ikke det. Hun skal bli frisk igjen 69"

"Dette her er ikke sant!” Jeg fornekta det fullsten-
dig. (..) S jeg sennen min for meg, og sd tenkte jeg:
"Men kjcere vene, dette er ikke mulig” Og sa ringte
Jjeg til...(en venn), for han er veldig fin & snakke med.
Sd sa jeg at «du md komme til meg, for jeq holder pd
d klikke». Da han kom sd bare grat jeg, og sd sa jeg
dette til han. «Nei, men du skjonner da at dette her er
feils, sa han. Han kjenner jo sennen min. Han fikk pd
en mdte roet meg ned med at legen ma ha tatt feil.
Sd jeg fikk pd en mdte puste da han kom og sa dette.

Andre umiddelbare reaksjoner var overraskelse (n =
4) over at diagnosen var schizofreni, fordi foreldrene
hadde andre forestillinger knyttet til diagnosen. Over-

Fenomen

> Benekting

Overraskelse
Forklaring
Forstaelse
Alvorstanker
Bekreftelse
Intellektualisering
Kognitiv distansering
Hap

Flukttanker
Feildiagnosetanker
Kritiske tanker
Likegyldighet
Defokusering av
diagnosen
Ambivalens

Aksept
Selvbebreidelse
Nytteverdi
Nyansering
Invalidiserende
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raskelsen kunne ogsa skyldes tanker om at diagnosen
er kronisk:

Men det verste var at jeg tenkte at "joss, skal hun
aldri bli ordentlig frisk” Jeg hadde liksom en folelse
at det er en sann sykdom som varer alltid.

Foreldrene fortalte at perioden for diagnoseformidlin-
gen kunne oppleves som den verste, fordi de da levde i
uvisshet om hva som feilte barnet. Slik kunne
diagnosen gi en forklaring (n = 10) bade p4 hva som
var problemet og p4 sgnnen/datterens atferd:

Jeg synes at tiden forut for at han fikk den diag-
nosen var sd tung. Det var den tiden jeg opplevde
nesten som tyngst. Nar han fikk den diagnosen, sa
falt liksom mange brikker pa plass for meg, for da
skjgnte jeg mer hva det var og hva det hadde veert.

Det & fa avklart hva som feilte sgnnen eller datteren
kunne gi en gkt forstdelse (n = 2) av barnet og dets
atferd. Foreldrene kunne oppleve a bli mer aksepte-
rende overfor tidligere uforstaelig og vanskelig atferd,
fordi diagnosen rettet opp misforstaelser om hva som
var arsaken. Dette kunne ogsa fare til at forholdet til
sgnnen eller datteren ble bedre:

Vi forsto ikke situasjonen, og vi forsto ikke at han var
syk, og da fikk han selvfolgelig ikke den unnskyld-
ningen som han egentlig hadde behov for, fordi han
var som han var. Vi forventet egentlig ut fra det vi
trodde, at han var intelligent og at det var en
opposisjonsholdning.

() Det mdtte vi da selvfalgelig revurdere da, og
veldig bra var det at det ikke var det. Men det var
ikke noe gledelig at han var schizofren selvsagt. Men
det var jo med @ ryddet opp i en viss misforstdelse. Vi
forsto han bedre, og etter hvert har det gdtt seq til...

(..) Vi har et mye bedre forhold til han na etter at vi
fikk vite at han er syk, at det er det som er drsaken.

Diagnosen kunne skape tanker om en lidelse med et
kronisk og uhelbredelig forlgp, og informantene kunne
ha alvorstanker (n = 8). Tankene viste seg bade umid-
delbart etter formidlingen og seinere:

Synes den er ekkel. Fryktelig. Det virker liksom sdnn
at det er uhelbredelig. Det ligger i det at det er noe
man md holde pd med hele livet.

Flere foreldre mente at de pa grunn av tidligere erfa-
ringer med diagnosen hadde hatt en mistanke om at
sgnnen eller datteren hadde utviklet schizofreni. De
kunne derfor oppleve at diagnosen ga en bekreftelse (n
= 6) pa deres mistanker:

Jeg hadde jo hatt litt mistanke om det, og da fikk jeg
bekreftet hva det var for noe. At han hadde et sinn
som var litt problematisk hadde jeg jo veert klar over.
Og ut i fra at det er sinnslidelse i familien ellers dg.

Umiddelbart etter formidlingen kunne det veere
vanskelig & "ta innover seg” den alvorlige informasjonen
om diagnosen. Det kunne fgre til at foreldrene
beskyttet seg folelsesmessig ved hjelp av

intellektualisering (n = 2):

Jeg vet ikke egentlig om jeg i det pyeblikket jeg fikk
vite det tok det innover meg. Jeg tror jeg beskyttet
meq litt ved ikke d ta det egentlig innover meg og
kjenne pa det. Jeg husker at det gjorde jeg ogsd ndr
moren min ble ddrlig, at jeg intellektualiserte det litt
09 sd pd det litt slik utenifra. Jeg kjente vel egentlig
ikke pa det der og da. Jeg sa at jeg syntes det var re-
lativt raskt at de satte den diagnosen, og jeg var litt
litt nysgjerrig pd hvorfor han hadde satt diagnosen
sd raskt og pd hvilke grunnlag pa en mdte.

Informasjonen om diagnosen kunne gjgre sa vondt at
foreldrene matte beskytte seg mot den ved kognitiv
distansering (n = 3). Reaksjonen ble rapportert bade
umiddelbart etter formidling og seinere, og kunne
blant annet vise seg ved informasjonsvegring:

Ndr de sa det, sd var det mer sdnn at jeg tenkte at
det var bra der og da. Men sa tror jeg at jeg fortreng-
te en del sdnn rett etterpd, fordi det tok ganske lang
tid for jeg begynte d lese. Ennd vil jeg si at det er ting
som jeq kan fd informasjon om pad biblioteket eller
TV eller noe, men jeg beskytter meg. Jeg er ikke rede
ennd, sd det tar tid, tror jeg. Det tror jeg rett og slett
er en forsvarsmekanisme, at man trenger G beskytte
seq og at det md sive inn litt. Man ma ta litt innover
seg av gangen. Jeg tror faktisk det er sann.

Til tross for at diagnosen var sa alvorlig at den kunne
veere vanskelig 8 akseptere, hadde noen foreldre
optimistiske tanker om at barnet skulle eller kunne bli
friskt. Et slikt hdp (n = 6) kunne vise seg bade umid-
delbart etter formidling og senere:

Sa grep jeg fatt i de fa prosentene som blir friske. Og
sd tenkte jeg: "Jeg satser pd de”

En informant fortalte at diagnoseformidlingen forte
til tanker om 4 ville flykte fra den vonde situasjonen.
Flukttanker (n = 1) ble uttrykt slik:

Samtidig sd hadde jeqg lyst til G remme fra alt. Jeg
hadde lyst til  dra vekk fra alt, akkurat som at det
ikke vedrarte meg. Det er feelt og si det men. Du er
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jo glad i datteren din selvfplgelig 6g, men det er vel
kanskje en sann sorgreaksjon du fdr da, jeg vet ikke.

Foreldrene rapporterte at de hadde hatt tanker om og
hadde diskutert muligheten for feildiagnose (n = 2)
med behandler, fordi diagnosen opplevdes alvorlig og
skremmende. Det kunne ogsa veere fordi diagnosen
ikke skapte gjenkjenning hos foreldrene. Mange hadde
tenkt at det var likegyldig eller uinteressant hvilken
diagnose sgnnen eller datteren fikk, s& lenge han eller
hun fikk hjelp. Likegyldighet (n = 11) kunne uttrykkes
slik:

Hva som var diagnosen og ikke da, det var egentlig
likegyldig, for jeg sd jo at gutten var kjempesyk. Sa
ndr de er sd syke som han var da, sd er det ganske
likegyldig hva du kaller det. Da er du mest opptatt av
at her md han bare sikres og han md fd behandling
og tas vare pa.

Noen foreldre hadde fgr diagnoseformidlingen enten
selv diagnostisert sgnnen eller datteren eller hadde
forstatt at lidelsen var kronisk og alvorlig. Det kunne
derfor fgre til defokusering av diagnosen (n = 3). Den
ble opplevd & veere av mindre betydning eller viktighet
enn forholdene rundt lidelsen, slik som for eksempel
sykdomsutbrudd og barnets tilstand. En annen reak-
sjon pa diagnosen kunne vaere ambivalens (n = 2), som
viste seg bade umiddelbart etter diagnoseformidlingen
og i seinere faser. Ambivalente tanker gjaldt bade
troen pa diagnosen og lidelsens alvorlighetsgrad:

Men allikevel sa har ikke jeg hele tiden veert enig

i den diagnosen. Jeg har ikke det altsd. Jeg klarer
liksom ikke d sette dette her fast i meg, det med
schizofreni. Det klarer jeg ikke. Men sd har jeg
enkelte dager som jeq tror at han har det, men sd
har jeg dager inne i blant som jeg ikke tror det. Sd
jeg er sa frustrert pa en mdte. Det er jeg fortsatt. Jeg
vet ikke om det er det at jeg ikke vil innramme det
eller.. Jeg vet ikke selv hva det er for noe altsd.

3.1.3.4 Senere tanker

Foreldrene rapporterte ulike tanker som de hadde hatt
i tiden etter diagnoseformidlingen. Det kunne ta lang
tid & akseptere at sgnnen eller datteren hadde fatt
diagnosen, samt venne seq til tanken om at han eller
hun antakelig aldri vil bli helt frisk. En far uttrykte
aksept (n = 5) slik:

Nei, det tar tid  godta. Hun var syk, og sd hdper
man at hun skal bli frisk. Man hdper at dette skal
gad over og sa skal hun bli frisk og sa skal hun ikke
ha noen vanskeligheter og veere sénn som alle andre

ungdommer. Og sG ser man at sdnn er det ikke. Sd
ma man veere veldig tdimodig med seg selv. Eller man
ma venne seg til  bli veldig tdImodig. Hun blir i alle
fall ikke fort frisk. (..) Jeg har vel hatt et hdp om at
det skulle ga over. Men etter hvert sd har jeg skjont
at det gjor det jo ikke. S jeg har vel egentlig, det er
lenge siden jeg har akseptert det.

| ettertid kunne foreldrene oppleve 3 ha kritiske tanker
(n = 2) omkring diagnoseformidlingen. Tankene var
knyttet til sein diagnoseformidling eller til at formid-
lingen hadde forekommet over telefon:

Det er det jeg mangler altsd, at jeg ble matt til d
begynne med, for jeg blir aldri ferdig med det. Det
blir nesten like voldsomt ndr jeg begynner @ tenke pd
det; hvilket mareritt det var d std ved den telefonen
der og holde seg pd hodet og tenke at nd md jeg
vakne.

Andre tanker i seinere faser kunne veere selv-
bebreidelse (n = 4). Tankene var knyttet til at de hadde
gjort noe galt i oppveksten til sgnnen eller datteren, og
hva en kunne gjort annerledes. En informant fortalte
det slik:

..hva har gdtt galt, liksom, under oppveksten.

(..) Det er noe som jeg gar og tenker pd, ja.
(..) ... han har liksom pd en mdte vokst opp pad de
andres premisser, og ikke pd sine egne, har jeg
folelsen av da. Det er det som plager meg, altsd, at vi
tok han liksom bare sdnn pd kjopet pd en mdte. Mens
de andre, da de var barn, sd var alle unger, ikke sant,
sd da var det de som la premissene for familielivet.
Og det har ikke han kunnet gjore. Sd det... ja.. sd det
far man sikkert aldri noe svar pa.

Foreldrene kunne i ettertid tenke at diagnosen hadde
en nytteverdi (n = 5). Den kunne fungere som en
veileder i behandlingen. | tillegg kunne den brukes
for & korrigere andres bagatellisering eller feiloppfat-
ninger omkring diagnosen og sgnnen/datteren. Den
hadde ogsa en viktig funksjon i & utlgse hjelp fra for
eksempel trygdekontor og sosialkontor:

Det at han fikk den diagnosen, det er bare slik at
trygdesystemet, hele vesenet, har liksom ngkler std-
ende bortover til forkjellige arkivskuffer. Ndr du far
nokkelen til arkivskuffen, sa dpner du den, og da har
du hjelpetilbudene stdende der. (...) Da har han et
definert problem, som det er lettere for helse-
personell @ forholde seq til, for trygdevesenet og for
sosialkontoret og alt sann. (...) Ja, da blir man verdig
trengende. Dessverre er det sann (...)
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Nyansering (n = 7) av foreldrenes oppfatninger av
diagnosen kunne vise seg en stund etter formidlingen.
Foreldrene innsa at diagnosen kunne veere mindre
dramatisk enn fgrst antatt. Variasjonene i funksjons-
nivd og symptomer var mye stgrre enn de fgrst hadde
trodd. Et nyansert og variert bilde av diagnosen kunne
utvikle seg med gkt erfaring og med kunnskap om
diagnosen. Perioder med tilneermet normal fungering
var nyvunnen innsikt/kunnskap:

| dag sd ser jeg det sdnn at du har pd en mdte
perioder ndr du er helt normal. Det er vel det jeg
ikke trodde de var noen gang. Altsa han leser aviser,
han folger med pé nyheter og han er orientert. Han
er ikke fjern. Jeg folte det vel mer fjernt fra denne
verden for enn virkeligheten er.

Lidelsens forlgp kunne over tid oppleves som sveert
invalidiserende (n = 1). En mor uttrykker dette slik:

At jeg har madttet akseptere at dette her er noe varig.
(grdter). Det er sa enkelt med sykdommer som du

pa en mdte kan skjcere bort. Men dette er noe som
har med deg selv pd en mdte @ gjore, din psyke, dine
tanker, ditt folelsesliv. Det er s omfattende. Det er
vel det verste. Ogsd synes jeg det er sd fryktelig d se
pd at den du er glad i, ja, jeg kan ikke si visner bort,
men gror igjen.

Tema Undertema

Negativ endring

Selvoppfatning Positiv endring

Usikker pa endring
Ingen endring
Uavhengig endring

Figur 6: Oversikt over selvoppfatning.

3.2 Eget liv

3.2.15elvoppfatning

Informantene i undersgkelsen kunne rapportere om
endringer i selvoppfatning etter at sannen eller dat-
teren hadde utviklet schizofreni. Endringene kunne
oppleves som positive eller negative. Usikre, uavhen-
gige eller ingen endringer i selvoppfatning ble ogsa
beskrevet.

3.2.1.1Negativ endring

Noen informanter beskrev negative endringer i sin
selvoppfatning. Dette kunne innebaere en opplevelse av
4 ha blitt mindre tdlmodig (n = 1) eller mer fglelses-
kald (n = 1), pa grunn av manglende overskudd til &
engasjere seg folelsesmessig i andre:

Jeg har kanskje blitt litt mer sdnn kald ogsd, litt mer
sann tar litt avstand til viktige ting som skjer i ncer-
meste familie. Altsd sann at jeg kanskje ikke greier d
engasjere meg sd veldig mye hvis noen i ncermeste
familie blir syke da. Faren min dade her for ikke sd
veldig lenge siden. (...) Jeg har blitt litt kaldere, tar
litt mer avstand sdnn folelsesmessig overfor en del
ting (...) Jeg tror nok det at jeg pd en mdte har fatt
nok, liksom. Du har gitt s mye av deg selv liksom,
hele tiden over en sd lang periode. Det ndr en sann
metningsgrense altsa. (...) Du bygger litt sann skall
rundt deg. Sdnn er det i hvert fall jeg tenker.

Fenomen

Mindre talmodig
Folelseskald
Sarbar

Lav selvtillit

Forstaelse

Toleranse
Medmenneskelighet
.Z\penhet

Engasjement
Strukturert og selektiv
Selvinnsikt

Okt verdsetting

e
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Andre endringer av mer negativ art kunne veere gkt
sarbarhet (n = 4) og lav selvtillit (n = 3). Selvtilliten
kunne svekkes for kortere eller lengre perioder, for
eksempel i etterkant av diagnoseformidlingen eller nar
en fglte seq sliten. Den kunne ogsa fa en mer varig
svekkelse.

Ndr jeg blir sliten blir liksom selvtilliten svekket. Du
begynner @ lete etter hva er det jeg kan stille opp
med, og hva er det jeg er verdt. Det er veldig mange
slike ting.

3.2.1.2 Positiv endring

Informantene rapporterte flere positive endringer i sin
selvoppfatning. De opplevde & ha fatt en stgrre forsta-
else (n = 7) for andre mennesker og for livet generelt.
De kunne 0gsa ha en opplevelse av a ha fatt en gkt
toleranse (n = 5) for avvik hos andre mennesker:

Jeg foler at jeg er rausere med d tdle merkverdig-
heter. Jeg er rausere med @ godta folk som ikke er
A4-format. Det tror jeg det har leert meg. Jeg gar
ofte i forsvar for dem. Og sd har jeg lcert meg en
meget viktig ting. Jeg har leert meg at jeg ikke sitter
og slarver om folk. Jeq er ingen tilhenger av d lage
kaffemat til noen.

Foreldrene kunne oppleve at den gkte forstaelsen og
toleransen for andre mennesker bidro til at de utfgrte en
bedre jobb, fordi de hadde fatt en erfaring som det ikke
varfer mulig a lese seg til. En gkt medmenneskelighet
(n = 1) og starre dpenhet (n = 1) kunne ogsa fore-
komme. | tillegg kunne sgnnen eller datterens lidelse
bidra til at det utviklet seg et engasjement (n = 2), for
eksempel i forhold til & endre uhensiktsmessige forhold
i helsevesenet. Andre konsekvenser var en opplevelse
av & ha blitt mer strukturert og selektiv (n = 1), bade
privat og pa jobb. Noen fortalte om en gkt selvinnsikt
(n=05):

Farst og fremst sd opplever jeg det som en berikelse,
og det kan hgres merkelig ut. Jeg har pd en mdte fatt
bevist at jeg er mye toffere enn det jeg trodde, og at
man faktisk kan tdle mer enn det man tror. Hadde
noen fortalt meg om hva jeqg skulle ga igjennom

sd hadde jeg helt klart sagt at det hadde jeg ikke
maktet. Og det er jo en positiv opplevelse da, at man
klarer @ komme seg gjennom det.

En gkt verdsetting (n = 4) av livet generelt og sma
positive opplevelser i dagliglivet var en annen positiv
endring

Man setter mer pris pd mer dagligdagse enkle smd-
ting, tror jeg. En liten telefon hvor stemmen hans

hares lys og glad ut er underverker.
(.) Men man blir ganske flink til a leve i dag. Det
tror jeg bare man ma.

Foreldrene kunne veere usikre pa endringer

(n = 2) eller sikre pa at ingen endring (n = 3) av selv-
oppfatningen hadde funnet sted. Uavhengige
endringer (n = 2) kunne ogsa forekomme, hvor
foreldrene opplevde at endringene i selvoppfatning
kunne tilskrives f.eks. andre opplevelser som var
sammenfallende i tid eller en terapeutisk prosess.

3.2.2 Belastninger

Informantene beskrev opplevelser som kunne deles
inn i ulike typer belastninger (figur 5).

Flere fenomener er imidlertid ikke strengt avgrenset
til en type belastning, men er likevel plassert der hvor
de passer mest naturlig inn.

3.2.2.1Emosjonelle belastninger

Foreldrene i undersgkelsen beskrev ulike emosjonelle
belastninger. Det & ha en sgnn eller datter med
diagnosen schizofreni kunne fgre til en opplevelse av
frihetsbergvelse (n = 5):

Det som jeg kanskje synes har veert ille.... da jeg

fikk en senn som ble sd avhengig av oss, sd blir vi
pa en mdte sad isolert. Vi kan ikke reise hvor vi vil.

Vi kan ikke farte som vi vil. Vi ma ta hensyn liksom
hele tiden, sd jeg foler kanskje at.... Jeg kunne tenkt
meg at jeg hadde kunnet veert fri omsorgsarbeider
nd ndr jeg begynner d bli sd opp i drene. Jeg foler at
min omsorgstjeneste er helt pd topp enda den, og
det kommer den fortsatt til a veere. (..) Det har jeg
savnet, at mannen min og jeg kunne veert litt mer for
oss selv og reist mer for oss selv. Tatt mer hand om
hverandre, uten hele tiden G ha omsorg. Det har jeg
folt. Det er et savn.

Mulighetene for & kunne opprettholde egne aktiviteter,
motta besgk eller reise pa ferie kunne vaere sterkt
reduserte. Foreldrene kunne oppleve enten varig eller
periodevis tap eller reduksjon av sitt sosiale nettverk
(n = 10). Dette kunne veere fordi de ble avvist av
familie eller venner, men ogsa fordi de selv fglte at
omsorgssituasjonen tvang dem til 4 prioritere kvalitet
framfor kvantitet i relasjoner. Tapet av det sosiale
nettverket kunne for noen veere sd ekstremt at det
forte til sosial isolasjon. To informanter uttrykte det
slik:

Det gdr en god del pd selvtilliten los og man har ikke
godt av sosial isolasjon. Jeg er inne i en sdnn greie
hvor jeg er rett og slett sosialt isolert. Man stdr pd
en mdte ribbet tilbake.
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Jeq er mer trett og har mdttet vaere mer selektiv i
hva jeg har mdttet bruke tiden min pd. Jeg har feerre,
men sveert gode, venner enn det jeg hadde for fem dr
siden. Det blir viktig for meg at det ma veere kvalitet
over det samvceret jeg tar meg tid til. Tomme samta-
ler eller ssmmenkomster kan jeg ikke bruke tiden min
pd. Det blir meningslost.

(..) Da har jeg valgt, eller det har kommet helt na-
turlig, at jeg har en litt mindre krets. Jeg har lettere
for d si nei takk til en innbydelse i helgen og innremme
at jeg er sliten og vil veere alene, at jeg vil ta meg
et bad og sitte foran TV og kope eller sitte og skrive
ned mine tanker og sitte og fundere over hvordan jeg
skal gad videre. SG det er nok noen som mener at jeg
har blitt litt scer, at jeg velger d veere mye alene. Det
er faktisk helt nadvendig.

Tema Undertema

—» Emosjonelle
belastninger

Belastninger

L_»  Psykiske
vansker

|5 Fysiske
belastninger

@konomiske
belastninger

—» Andre
belastninger

Figur 7: Oversikt over belastninger.

Andre emosjonelle belastninger kunne veere kronisk
frykt (n = 10). Foreldrene kunne leve med en vedvaren-
de frykt bade for sgnnen eller datterens sikkerhet og
for egen sikkerhet. De kunne oppleve 8 matte "passe
pa" en sgnn eller datter med selvmordstanker, eller
vente i redsel pa hva som kunne skje sin psykotiske
sgnn eller datter som hadde forsvunnet:

Og det psykiske presset; veert borte hele natten, ikke
sant, og jeg ventet rett og slett at det verste skulle
skje, jeg altsa. Ndr fdar jeg meldingen om at han har
frosset i hjel? Og sd har han ved tilfeldigheter blitt
funnet av noen folk, ikke sant. Oqg jeg har etter-
reaksjoner for dette her. Det tilsvarer, og det har vi
snakket om pd pdrerendemater ogsd, at det tilsvarer
omtrent det psykiske presset som soldater pa fronten
blir utsatt for mellom slagene. Og det er en traume-

Fenomen

Frihetsbergvelse

Tap av sosialt nettverk
Kronisk frykt

Kronisk bekymring
Bekymring for sgsken
Tilbakefallsangst
Personlighetsendringer
Fortvilelse over barnets lidelse
Darlig samvittighet
Irritasjon over initiativigshet
Beskyldninger fra andre
Andre barn tilsidesatt
Awvisning fra barnet
Emosjonell reaktivering

Utbrenthet
Sosial angst
Depresjon

Utslitthet
Sgvnforstyrrelser
Dagnkontinuerlig omsorg
Somatiske plager

Ufgretrygd
Hjemmeboende
Alternativ behandling
Odeleggelser

Eget liv underordnet
Skilsmisse

c4
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problematikk.(..) Det var et d@r i terror! Det dret har
satt veldig spor hos meg altsa.

Foreldrene kunne ogsa oppleve & veere redd sin egen
sgnn eller datter, pa grunn av vold eller truende og
aggressiv atferd. En mor forteller at hun levde i
konstant vaktsomhet:

Jeg sover veldig ddrlig om natta. Fordi jeg har pd en
madte ligget pd ank og lytta i s mange dr. Og det
holdt jeg pa d si, bade dag og natt, nar man har en
som er, i hvert fall i de periodene hvor hun har veert
truende, da er du pa vakt hele tiden. Konstant pd
vakt for hva som kan skje.(...) Det var en periode pd
et par-tre dr hvor jeg fikk juling hver dag ndr jeg kom
hjem fra jobben. Og da var det rett som det var jeg
madtte tilkalle politiet.

Informantene kunne fortelle at de opplevde kronisk
bekymring (n = 12) for sannen eller datteren. Intensiteten
i bekymringene kunne svinge i takt med sgnnen eller
datterens tilstand. To madre uttrykte det slik:

Mitt liv disse 10 arene.... Det sviver i hodet mitt
hvordan hun har det hele tiden. Det er henne tankene
mine kretser om.

Det har ikke veert noe fint liv. Det har veert ddrlig
sovnkvalitet og mange bekymringer.

En saerlig variant av kronisk bekymring kunne veere
en forlenget ansvarsfglelse. Foreldrene folte at hele
ansvaret for sgnnen eller datteren hvilte pa seg:

Jeqg falger opp hele tiden for d se at alt gdr riktig for
seg. Ansvaret vil jeg nok becere med meg hele livet,
tror jeg.

Bekymringene kunne ogsd vaere rettet mot framtiden.
Foreldrene kunne veere bekymret for at sennen eller
datteren ikke skal fa tilstrekkelig hjelp fra behand-
lingsapparatet eller oppleve ensomhet. Det kunne
0gsa veere bekymringer for hva som vil skje med
barnet etter egen dod:

Jeg har litt panikk pd en mate for den dagen jeqg ikke
klarer @ stotte han mer.

(...) Der tenker jeg veldig mye (grater). Jeg tror
nesten ikke at det er en dag som jeq ikke tenker pd
det og bekymrer meg for det.

(..) Den dagen jeg blir borte, hvordan blir det med
han da?

Det kunne ogsa oppleve_bekymring for sgsken (n = 3)
av sgnnen eller datteren som hadde fatt diagnosen.

De kunne veere bekymret for at sgsken skulle utvikle
schizofreni. Normal tendringsatferd kunne bli tolket
som prodromalsymptomer. Bekymringen kunne ogsé
vaere knyttet til at lidelsens arvelige komponent skulle
veere et hinder nar sgsken skulle finne seg en partner.
Foreldrene kunne fortelle at tilbakefall hos
sonnen eller datteren ble opplevd som en stadig
starre belastning. De fortalte at de var engstelige og
vare for symptomer pd tilbakefall. Tilbakefallsangst
(n = 7) ble for eksempel beskrevet slik:

Men samtidig har jeg den angsten inni meg, hvis du skal
kalle det det, at jeg faler at det er jeg og faren som mad
folge opp og hjelpe henne hvis det skal veere noe. Jeg vet
ikke om en allmennpraktiserende greier G folge opp hvis
hun skulle bli darlig. (..) Jeg har ogsa en kjempestor angst
da, for hvis det blir slutt mellom henne og kjceresten, og
om hun far tilbakefall da. Det er et mareritt. Det vet jeg
ikke hvordan jeqg takler. Det aner jeg ikke.

Det er jo veldig energikrevende og da - ressurs-
krevende - for de som sitter necermest (...) Og det er
den langtidspdvirkningen som jo er sénn skremmende
(..) Ndr vi ser noen symptomer nd, ndr hun begynner G
bli darlig, sa tenker vi hele rekken ut med en gang.

(..) Na blir det §5 og nd blir det liksom hele greia,
0g sd en lang rekonvalesensperiode etterpd det igjen.
Og da faler en seq fryktelig utladet akkurat da en
begynner G merke disse her symptomene. Sd det er
en ganske hard pdkjenning, sann reint menneskelig.
Fordi du vet sa veldig godt hva som kommer til d skje de
neermeste to, tre, fire ukene. Og det G akseptere det at
nd begynner det igjen, @ finne seg i det rett og slett,
det foler jeg blir verre og verre, egentlig.

Personlighetsendringer (n = 6) hos sgnnen eller datteren
kunne veere vondt og vanskelig 3 takle. For kortere
eller lengre perioder kunne foreldrene oppleve 3 ikke
kjenne igjen sitt eget barn:

Da kom jo den perioden, som faktisk varte nesten to
dar, hvor jeg ikke kjente igjen sennen min i det hele
tatt. Det var ingenting igjen av min qutt. (Grater) Jeg
har fatt ham tilbake, i alle fall delvis. Jeg ser glimt
stadig av den gode gamle gutten.

() Det jeg tror er helt umulig for folk som ikke har
opplevd det, er d skjgnne at du opplever at du ikke
kienner igjen barnet ditt. Forvandlingen er sd total, at et
varmt og dpent menneske kan bli sd innesluttet og redd.

Foreldrenes fortvilelse over barnets lidelse (n = 6) og
smerte ble beskrevet som en av de verste opplevelsene.
De opplevde at de bare matte se pa at sgnnen eller
datteren led, uten selv & kunne gjgre noe for a lindre
eller fjerne smerten:
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Det var nd greit det at det var slit for meg, men det ver-
ste for meg... det var jo @ se at hun hadde det s@ feelt.

Det er ikke noe jeg kan ta bort. Har du et lite barn
som har grebetennelse, ja, sd gir du penicillin eller

i det minste Paracet, men du kan liksom ikke ta det
bort. Du vil ikke at barnet ditt skal ha det vondt, ikke
sant. Pd en mdte blir den smerten litt til ens egen da.

Noen informanter kunne av forskjellige grunner fgle
darlig samvittighet (n = 3) overfor sgnnen eller
datteren. Det kunne veere fordi de folte seg slitne
etter bespk fra, eller fglte at de ikke brukte nok tid p3,
sgnnen/datteren. Nar de reiste pa ferie hadde de darlig
samvittighet fordi sgnnen eller datteren ikke kunne
oppleve det samme. En seerlig variant av darlig samvit-
tighet hos foreldrene var knyttet til en fglelse av a ha
satt sine andre barn tilside. Sgnnen eller datterens
lidelse hadde tatt all oppmerksomhet og energi hos
foreldrene:

Det tar veldig mye tanker og tid og energi. Og sd har
jeg veldig lett for @ fd ddrlig samvittighet overfor
den andre sgnnen min og barnebarna mine, fordi jeg
yter veldig mye pd den sennen min som er syk. Jegq
har lett for G glemme dem inne i blant.

[rritasjon over initiativligshet (n = 3) hos sgnnen eller
datteren kunne ogsa vere en kilde til darlig samvit-
tighet. Foreldrene kunne fgle, og uttrykte tidvis, sin
frustrasjon og irritasjon over passivitet, rgyking, stort
sgvnbehov og rot hos sgnnen eller datteren. En annen
emosjonell belastning kunne veere beskyldninger fra
andre (n = 2). Neer familie hadde beskyldt foreldrene
for at barnet var blitt sykt. Andre kunne beskylde dem
for @ ha skjemt bort barnet eller at de i stgrre grad
burde prioritet barnet i oppveksten. Beskyldningene
kunne forsterke eventuell skyldfglelse hos foreldrene.
Foreldrene kunne ogsa oppleve avvisning fra barnet (n
= 6) i korte eller lange perioder. Avvisningen kunne for
eksempel innebaere sinne, beskyldninger eller gnske om
a ikke ha kontakt med moren eller faren:

Jeg ringer og ringer og ringer, og jeg er der og er der.
Men kontakten gdr i gjennom primeer-sykepleierne
og lege og sosionom, for datteren min vil ikke ha
kontakt med meg. (...) Vi har hatt perioder hvor hun
har veert voldelig, mot meg, og mot sgsteren. Og vi
har hatt perioder da hun har veert sint pd meg og
ikke har snakket med meg - i en periode pd noe over
to ar hvor hun ikke snakket til meg. Meget standhaf-
tig dame. Vi gikk rundt hverandre her hver dag, men
hun snakket ikke til meg.

Foreldrene fortalte at vonde falelser (knyttet til opp-
levelser rundt sgnnen eller datterens lidelse) kunne
reaktiveres ved konfrontasjon med diagnoserelaterte
temaer i jobbsammenheng eller i media. Emosjonell
reaktivering (n = 3) kunne beskrives slik:

Jeg opplevde det som et reneste kaos, som jeqg ikke
kunne komme unna pd en mdte, og som til stadighet
ble vekket opp igjen. Enten ved at jeg statte pd ting

i jobbsammenheng, eller ved at det dukket opp ting i
media, ikke sant - eller i en eller annen sammenheng
- som minnet meg om det som hadde skjedd. Sa det
har veert veldig mye, hva skal jeqg si, raseri - i forhold
til hjelpeapparatet.

3.2.2.2 Psykiske vansker

Informantene fortalte at sgnnen eller datterens lidelse
hadde fgrt til at de utviklet psykiske vansker. De kunne
oppleve utbrenthet (n = 2):

Det har faktisk gjort sa mye med meg at jeg har
brent meg ut. Sa nd har jeg veert hjemme i 8 mnd.

(..) Jeg matte fullstendig veggen. Jeg ble et annet
menneske overfor pasientene. Plutselig var det akkurat
som det irriterte meg ndr de hadde problemer. Jeg
klarte ikke mer, jeg orket ikke mer.

(..) Jeg folte meg sa slem. "Jeg gidder ikke a ha flere
problemer, jeg har nok, og jeg orker ikke", kjente jeqg.

Andre psykiske vansker kunne veere sosial angst (n = 1)
og depresjon (n = 2). Alvoret i lidelsen var en medvirk-
ende faktor til depresjon hos denne informanten:

Da tenkte jeg jo sann at dette var en kortvarig ting,
at hun var veldig syk og sd skulle det gd over. Sd
skulle det gd greit. Sa gjorde det jo ikke det. Og sd
var det en lang periode hvor jeg var sykemeldt og
deprimert. SG det blir en sdnn helt avgjorende ting
som skjer i livet mitt ja, for d si det sann.

3.2.2.3 Fysiske belastninger

Informantene rapporterte om flere typer fysisk
belastning. Periodevis eller varig utslitthet (n = 9)
kunne veere en slik belastning:

Jeg har mdttet leere meg G begrense mitt sosiale liv,
fordi jeg er mye sliten og trenger hvile og trenger &
veere alene. Jeg trenger rom og tid til d sortere ut
tankene mine. Samtidig som jeg trenger samtaler
med folk for a sette ord pad det. (...) Ndr jeg har veert
pd seminar er jeq totalt utslitt. Det koster mer, det
gjor det faktisk.

Foreldrene fortalte om kvantitative og kvalitative
sgvnforstyrrelser (n = 3). Det kunne blant annet skyl-
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des bekymringer eller at de matte "passe pad" sgnnen
eller datteren:

A veere borte over natten, det turde Jeg ikke.

(..) Jeg visste ikke hva hun kunne finne pd, verken
med huset eller seqg selv. Hun snudde i perioder
omkring pd dagnet, og var viken hele natten. Ld pd
rommet sitt og skulle liksom sove, men snakket med
seg selv og ropte og pratet kanskje hele natten. (...)
Det var skremmende. Det har gjort at jeg har fatt et
veldig ddrlig sevnmenster da, fordi at jeg i drevis ikke
har sovet ordentlig. Og det sliter jeg med ennd. Jeg
sover ikke.

| perioder kunne foreldrene oppleve & matte veere
hjemme, ofte med sykemelding, for & gi dggnkontinu-
erlig omsorg (n = 7) til sin syke sgnn eller datter, ofte
fordi hjelpeapparatet sviktet. Det kunne oppleves som
a veere smabarnsforeldre. P4 grunn av utslitthet kunne
det ogsé fare til uhensiktsmessig atferd overfor sgnnen
eller datteren. Det kunne beskrives slik:

Dagnet blir snudd opp ned. Det hadde jo stor pdvirk-
ning pd oss, og en av oss mdtte rett og slett syke-
melde seq i en lang periode for d i det hele tatt
kunne takle det. () Sa det var for sa vidt det

verste.

(..) Og hver dag sG mdtte vi jo passe pd at det gikk
som det skulle, at hun fikk medisiner..

(..) Hjelpe til med G gad turer med henne f. eks, ute,
og hjelpe til med andre praktiske ting. | et halvt drs
tid,nesten trekvart ar, sa var det en av oss som alltid
var hjemme.

Psykosomatiske plager (n = 1) kunne ogsa forekomme
hos foreldrene:

Det er klart at det har gdtt pd nervene mine 0gsd.
Det har det gjort. (...) Jeg har mye mageproblemer.
Det har jeg. Jeg kjenner at jeg kanskje ikke er sd sterk
lenger som jeg var. Jeg kan fd sanne influensaplager
av en liten forkjolelse og kjenne at nd orker jeq ikke
mer. NG md jeg bare legge meg, pleie meg og ta vare
pd meg selv.

3.2.2.4 Bkonomiske belastninger

Foreldrene kunne oppleve ulike typer gkonomiske be-
lastninger. Det kunne veere egen ufgretrygding (n = 1)
eller at sgnnen eller datteren uten gkonomisk stgnad
var hjemmeboende (n = 1). Utbygging av huset slik at
sonnen eller datteren kunne bo hjemme, gdeleggelser
(n = 1) i huset utfart av sennen eller datteren, eller
utgifter til alternativ behandling (n = 1) av sgnnen
eller datteren kunne veaere andre typer skonomiske
belastninger.

3.2.2.5Andre belastninger

En annen belastning kunne veere at eget liv var
underordnet (n = 5). Den tids- og ressurskrevende
omsorgen for sannen eller datteren kunne fgre til
periodevis eller varig nedprioritering av egne gnsker,
planer og fritidsinteresser:

Jeg har mdttet gi avkall pd mye, kan en si, sinn som
man kunne ha tenkt seq til; onsker og planer og
sdann. Det har jeg jo madttet, for det har jo ikke... det
har bare ikke veert plass til det.

Sgnnen eller datterens lidelse kunne vaere en belast-
ning for forholdet mellom foreldrene. En informant
forteller at det var en medvirkende faktor til skilsmisse
(n=1).

3.2.3 Mestringsstrategier

Informantene beskrev ulike strategier de hadde
benyttet for & mestre det & ha en sgnn eller
datter med diagnosen schizofreni (fig. 6).

Tema Fenomen

Positiv redefinering
Statte i religion
Positiv tenkning
Avreagering
Prioritering av eget liv
Grensesetting

Humor

Apenhet og samtale
Aksept av avvikende
atferd

Oppgjer

Psykoterapi
Distansering
Utkobling med arbeid
Skifte av arbeid
Skriving

Mestringsstrategier —>

Figur 8: Oversikt over mestringsstrategier.
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En type mestringsstrategi var positiv redefinering (n
= 5). Foreldrene forspkte & rette fokus mot positive
aspekter ved sgnnen eller datterens lidelse:

Jeg prover @ tenke over hva jeqg faktisk har gitt
sgnnen min 0gsa.

(..) Det at han har blitt sG mye friskere og det at
han klarer seg s pass bra, det tror jeg at jeg prover &
leve litt pd. (...) Kanskje det var noe jeq eller vi ga ham
da som gjor at han greier @ ha kontakt med venner
nd. (...) Han vet at jeg er her liksom og det prover jeg
d troste meg med, at det er ikke alle barn som har det
sann heller. (..) ...for jeg vet at jeg alltid har gitt veldig
mye kjcerlighet og alltid veert veldig omsorgsfull da.
Det vet jeg pd en mate.

Positiv redefinering kunne skape mening i vonde hen-
delser. Det samme kunne foreldrenes livssyn. De fant
trost og statte i sin religion (n = 3) til 4 holde ut i en
vanskelig tilveerelse:

Det har veert en hjelp til @ se mening i det menings-
lose. Ogsa har jeq faktisk folt at «<som dagen er, skal
din styrke veeren. Det har jeg virkelig falt pa kroppen,
at ndr du tror at du ikke orker mer, s@ gjor du det. (...)
Hvis alt hadde gatt glatt pd skinner, sa tror jeqg ikke
at mitt liv hadde veert noe bedre. Jeg tror ikke det.
Fordi vi mennesker er skapt slik at da hadde vi laget
o0ss noen andre problemer.

(..) Det er mennesker rundt oss som trenger
omsorg. Hele tiden vil det veere det. Og da tror jeg
at var Herre, han vet det, og han sd det der. Jeg tror
faktisk at han syntes at dette passet jeg godt til. Da
foler jeg at jeg har en oppgave. (...)

Foreldrene kunne glede seg over sgnnen eller datterens
tilfriskning, og hadde positive tanker og hap knyttet

til framtiden. Positiv tenkning (n = 13) kunne gjare
lidelsen lettere 3 takle:

Jeg vil fortsatt lete etter alt som peker fremover og
alle seire han md ha gjennom livet, folge med de. Det
vil jeg virkelig gjore. Sd jeg gleder meg til det.

Hvis han har noen gode dager her eller et eller annet,
sd er jeg sd glad og optimistisk; «nd skal du se at
det er lettere ting, og alt blir bedre nd». Nei, det er
vel hapet. Er det ikke hdpet som holder oss oppe da?
Hdpet pd at det kommer bedre dager. Jeg hdper jo.

Jeg har vel alltid veert en ukuelig optimist, for @ si
det sann. Jeq har tviholdt pa hdpet..

(..) Det er positivitet og tro pd at hun kommer
over det, tror jeg. Jeg har vel tenkt at hun kommer
over dette 0gsd.

En annen mestringsstrategi var avreagering (n = 1).
Folelsesmessige utblasninger, slik som irritasjon over
sin sgnn eller datters initiativlgshet, kunne gjgre hver-
dagen lettere 3 takle:

Jeg tror det er fordi jeg har sd kraftige utbldsninger
ndr jeq endelig har det, at jeg holder meg sunn og
frisk, fordi jeg gdr ikke og beerer sd forferdelig mye
inni meg. Det tror jeg har hjulpet meg.

Foreldrene fortalte at de forsgkte & prioritere et eget
liv (n = 6) ved siden av sin rolle som omsorgsgiver for
sgnnen eller datteren. Egne interesser kunne fungere
som en form for meditasjon, og gi ngdvendig overskudd
hos foreldrene. De hadde ogsa erfart at grensesetting
(n = 3) kunne veere ngdvendig, til tross for at det kunne
veere en kilde til darlig samvittighet. Grenser kunne

bli satt overfor behandlingsapparatet. De fortalte at
sgnnen eller datteren ikke lenger kunne bo hjemme,
fordi de folte seq utslitte og/eller fordi det kunne

fore til familiekonflikter. Foreldrene kunne ogsa sette
grenser overfor sgnnen eller datteren. Humor (n = 2)
var en annen mestringsstrategi, som ble benyttet bade
i samhandling med sgnnen/datteren og andre. Agenhet
og samtale (n = 11) med familie og venner kunne fgre
til at sgnnen eller datterens lidelse ble enklere & takle.
Andre kunne gi stgtte nar de delte sine opplevelser med
dem. De som ikke syntes & vise forstaelse og statte,
kunne foreldrene bevisst velge bort som kommunika-
sjonspartnere. Motiver for dpenhet kunne blant annet
veere forklaringsbehov og gnske om stgtte og forstaelse:

Jeg har egentlig bare tatt et valg om at jeg vil veere
dpen om det. Jeqg vil ikke gd for meq selv @ lide og ha
det vondt. Det hjelper meg.

Over tid kunne foreldrene leere seg 3 akseptere av-
vikende atferd (n = 2) hos spnnen eller datteren, og
lidelsen kunne bli lettere & leve med. En mor fortalte
at hun hadde hatt et oppgjer (n = 1) med seg selv.
Hun innsé at hun sto fritt til 8 velge om hun ville
veere omsorgsgiver for sin senn. Da hun tok pé seg
oppgaven var det et bevisst valg, og i ettertid folte
hun aldri mer bitterhet. Det & vaere mor eller far til
en sgnn eller datter med diagnosen schizofreni kunne
imidlertid veere sa krevende & takle, at foreldrene
hadde behov for psykoterapi (n = 4):

Jeg matte selv finne fram til en psykiater som jeg
kunne gd hos og fd hjelp. Sd det gjorde jeg etter et dr.
(..) Ndr han liksom hadde fatt dempet den verste
skrekken hos meg, sa fikk han det til & begynne @
handle noe mer om meg og mitt liv. (..) Det er vel den
viktigste grunnen til at jeg i det hele tatt sitter her
jeq sitter, tror jeg. (...) Han sa aldri at dette er ikke
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alvorlig. Det gjorde han ikke, men han nyanserte det
og han tok meg pd alvor.

En annen type mestringsstrategi var distansering (n =
6). Foreldrene kunne skyve tanker og bekymringer
omkring sgnnen eller datteren ut av oppmerksomheten,
eller kunne fysisk trekke seg noe tilbake fra
engasjementet i sgnnen eller datteren:

Man er nadt til  skyve det fra seg, rett og slett,

for @ kunne i det hele tatt overleve, for du kan ikke
engasjere deg sd mye som vi gjorde for. Det gdr ikke.
Det er helt umulig.

Foreldrene kunne ogsa benytte arbeidsplassen som et
fristed. Arbeidet ga utkobling (n = 2) fra bekymringer
omkring sgnnen eller datteren. En informant fortalte
at det var ngdvendig & vurdere skifte av arbeid (n = 1),
fordi jobben innen psykisk helsevern ogsé kunne fore
til en plagsom reaktivering av opplevelser knyttet til
datterens lidelse. En annen mestringsstrategi kunne

Tema Undertema

—» Behandlingen —

Erfaringer —

L» Helsepersonell —_

—> Positive
erfaringer

> Negative
erfaringer

—> Positivt

L > Negativt

—> Blandet

vaere skriving (n = 1). Tanker og falelser omkring hen-
delser knyttet til sin sgnn eller datters lidelse kunne
skrives ned. Det kunne fgre til at vonde fglelser ble
dempet og at foreldrene kunne gjenvinne kontroll over
egne ukontrollerte folelsesutbrudd.

3.3 Behandlingsapparatet

3.3.1Erfaringer

Informantene fortalte spontant og engasjert om sine
erfaringer med behandlingsapparatet. Erfaringene

var relatert til bade helsepersonell og behandling, og
kunne veere bade positive og negative (se figur 9). For
a lette framstillingen av resultatene er det foretatt et
skille mellom helsepersonell og behandling. System og
individ er imidlertid noen steder vanskelig a differen-
siere. Derfor er inndelingen mellom erfaringer med
behandlingen og erfaringer med helsepersonell enkelte
steder noe overlappende.

Fenomen
—>  Hurtig hjelp
Behandling
Medisinering
Oppfelging
Informasjon
Pargrendegruppe
Politierfaringer

Kamp om hjelp
Ressursmangel
Behandlingspessimisme
Medisinering
Oppbevaring

Inaktivering
Oppfolgingssvikt
Behandlingsinkontinuitet
Pargrendemgter
Taushetsplikt

Tilfredshet
Tatt pa alvor

Liten sensitivitet

Ikke tatt pa alvor
Likegyldighet
Manglende forstaelse
Tillitopparbeidelse

Bli oversett

Informasjon uinteressant
Informasjon uinteressant
Uvennlighet
Feilslutninger
Fordommer

Figur 9: Oversikt over erfaringer med behandlingsapparatet.
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3.3.1.1Behandlingen
Informantenes erfaringer med behandlingsapparatet
kunne vaere positive og negative (fig.9).

Positive erfaringer. De rapporterte positive opplevelser
med behandlingen, slik som hurtig hjelp (n = 2) av
behandlingsapparatet ved sykdomsutbrudd. De fortalte
at behandlingen (n = 2) av sgnnen eller datteren
hadde blitt meget tilfredsstillende etter at de hadde
levert inn flere klager. Behandlere kunne oppleves som
dyktige til 4 tilpasse medisinering (n = 1) av sgnnen
eller datteren. De kunne ogsa oppleve at de selv og
sgnnen eller datteren hadde fatt god oppfelging

(n = 2) av behandlingsapparatet:

En annen ting som har veert sd fint for sennen min
er at han fikk en sosionom. Det viser seq jo det at det
d kunne ha noen som hjelper seq og stdr bak seg...

En del kan jo jeg hjelpe han med, men en del ganger
sd foler jeg det nesten litt leit. Jeg gjor det selvfalge-
lig, men han er 27 dr og s kommer mamma ogsd
liksom.

Foreldrene kunne oppleve a fa god og nyttig
informasjon (n = 5) fra behandlingsapparatet, selv om
de kunne oppleve at det tok altfor lang tid for denne
informasjonen ble gitt:

Og det var for sd vidt noe vi fikk god informasjon

om altsd hvordan skal du forholde deg til en som er
schizofren, da. Det fikk vi god informasjon om. Dette
her med at en ikke skal presse, og pd en mdte; altsd
du skal veere klar og du skal pd en mdte holde litt
avstand da, eller tillate han @ ha litt avstand, og ikke
presse. Det tror jeg var pd en mdte hovedbudskapet.
Men det tok jo tid, for det kom sd langt.

Pargrendegruppe (n = 3) kunne vaere en positiv opp-
levelse, fordi foreldrene traff andre i samme situasjon
som fullt ut kunne forsta deres opplevelser:

Som pdrarende sa folte en seq veldig alene. Vi

hadde liksom ikke hgrt om noen som hadde samme
problemet (...) Sa fikk vi tilbud om d vaere med i en
sdnn pdrerendegruppe. Og det var som himmelen
altsa! (..) Men det skulle jeg pnsket at hadde kommet
mye tidligere. At en kanskje fikk muligheten til d
snakke med noen som hadde veert i samme situasjon,
eller en eller annen som forsto deg, liksom, at "oj, har
dere 6g folt det sann!". A liksom ha den der dialogen
der, den tror jeg hjalp oss ganske mye. Og ndr de har
hatt nedturer disse her ungene vdre, sa har vi folt

at vi har kunnet spkt statte og trast hos de, enda
liksom, og det har veert godt. Det er nesten som
venner som mgtes.

Foreldrene kunne oppleve at pargrendegruppen bidro
til at kommunikasjonen med sgnnen eller datteren ble
bedre. Noen foreldre rapporterte ogséa god erfaring
med medlemskap i sin lokale pargrendeforening, blant
annet pa grunn av verdifull informasjon og gode
vennskap.

Negative erfaringer. Informantene rapporterte ogsa
negative erfaringer med behandlingen. Den aller verste
opplevelsen i forhold til & veere mor eller far for en
sgnn eller datter med diagnosen schizofreni kunne
veere opplevelsen av  ikke fa hjelp av behandlingsap-
paratet. Det kunne fgre til frustrasjon, makteslgshet og
gjentatte skuffelser hos foreldrene. Det ble beskrevet
som en kamp om hjelp (n = 14), og kunne uttrykkes
slik:

Slosskamp med myndighetene eller med helsevesenet
for @ fa dine rettigheter og gjore deqg synlig. Det er
det jeg synes er den storste baygen.

(..) Jeg fér som en katte pd legesenteret her for d
fd dem til d legge inn sennen min, et par ganger i uka.
Jeg holdt pd en hel mdned, og legen kom en gang og
syntes han var altfor frisk. Men det nytter da ikke &
sitte her og sparre om dag og dato, for det er det som
er problemet, for de kan godt ta seg sammen og veere
helt normale. Like etterpd kan han godt sitte med
hanekam og grent hdr og skulle pd karneval.

Jeg syntes jo for det forste at det var grusomt at hun
var blitt syk. Men det verste var at vi ikke fikk hjelp.
(...) Det nesten bobler i meg av @ fortelle om hvor
feelt jeg synes det var, om hvor grusomt det har veert.
Altsd, det er en episode i livet mitt som er som et
mareritt, pd en mdte. Klart jeg blir jo minnet om det
hver gang jeg ser henne, men det var et mareritt.
Dette her med a ikke fa hjelp, det var helt forferdelig.

Sdnn det fungerer i dag sd har det noe med en stahet
og en utholdenhet d gjore forst og fremst, faktisk.

Foreldrene kunne oppleve at ressursmangel (n = 4)
hindret helsepersonell i & trekke inn foreldrene i
behandlingen av sennen eller datteren, selv om de
kunne ha gode intensjoner. De kunne ogsa fgle at
behandlingssystemet var preget av en behandlings-
pessimisme (n = 1). De opplevde at denne holdningen
var lite samsvarende med nyere forskning, som de
mente var mer optimistisk med hensyn til prognose.
Videre fortalte de om negative erfaringer med medisi-
nering (n = 4). De hadde opplevd at behandlere hadde
en ensidig tro pd medisiner som behandlingsform, og
at sgnnen eller datteren ble slev og trett pa grunn av
overmedisinering. Foreldrene kunne fgle at sonnen
eller datteren ikke fikk behandling utover medisine-
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ring, og at han eller hun bare ble oppbevart (n = 3) i
behandlingsapparatet:

Jeg er nok utdlmodig og har kanskje feil forventnin-
ger, for jeg trodde kanskje at en innleggelse pa en
institusjon ville medfare mer behandling enn bare
medisin. Jeg trodde at det ville bli samtaler som ville
hjelpe datteren min d lgse opp i problemene. (...) Men
det er det ikke, og det har fatt meg til G fole at det er
delvis oppbevaring.

Omsorgen bar alltid veere der, men terapien den ma
ikke baseres utelukkende pd omsorg. At du skal fd lov
til @ royke og drikke kaffe, om sd hele dagen, for at
det er det som er koselig og skaper trivsel. Men det er
ikke menneskeverd, altsa.

Andre negative erfaringer var manglende fysisk og
sosial aktivisering av sgnnen eller datteren. | tillegg
til slik inaktivering (n = 3), kritiserte informantene
behandlingsapparatet for oppfelgingssvikt (n = 7). De
hadde opplevd at sgnnen eller datteren ble utskrevet
uten eller med liten oppfelging, og at avtaler om opp-
falging ikke ble overholdt:

Det ble vel antydet at man var noksd sikker pd at han
var i ferd med @ utvikle en eller annen form for alvorlig
sinnslidelse. Samtidig ble han skrevet ut uten oppfal-
ging, og hvordan skal man forstd noe sdant! (...) De bare
skrev han ut og ga blaffen. Slik opplevde jeg det.

Sd loves det sd fint der og da, men det blir ikke fulgt
opp. Det faler jeg som veldig slitsomt i ettertid ogsd.
Jeg foler at ansvaret ligger pd oss.

(..) Du blir dritt lei av G mdtte mase og veere
barnepike pa de som skal behandle henne.

Behandlingsinkontinuitet (n = 3) kunne veere
frustrerende og slitsom for foreldrene:

Jeg hadde nok en helt annen tillit til at det ville veere
et hjelpeapparat for oss der ute, enn det jeq har i
dag. Alle illusjoner er borte. Jeg er veldig redd for
den dagen han ikke lenger sorterer under ungdoms-
psykiatrien. Det er jo der han nd endelig har fatt god
hjelp, synes jeg. Han har hatt en og samme terapeuten
over halvannet dr nd. . For det sd var det jo ny hver
annen eller tredje mdned. Det er skremmende. Jeg
har ingen illusjoner om at jeg skal fa den hjelpen jeg
synes at jeg ber fd, eller at han skal fé den hjelpen
han ber fd. Det har jeg ikke.

..ndr datteren var blir ddrlig og hun er hjemme. Det
er jo det verste, d takle det @ begynne d ringe rundt
til sykehus og forklare fra bunnen av hver eneste

gang du skal ha henne innlagt, f eks, for du treffer jo
aldri den samme legen. Du treffer jo aldri den samme
psykiateren, du ma liksom helt fra bunn av igjen, det
synes jeg er det verste. Det er slitsomt, rett og slett.

Noen foreldre opplevde pargrendemgter (n = 3) som
lite nyttige. De kunne fgle seg utenfor, fordi andre
foreldre beskrev problemer som ikke var gjenkjennbare:

Vi kunne ikke dele noe av det de delte der, for det
var ikke slik sennen vdr var. Han hadde liksom ikke
de problemene som de andre hadde. Det at de ikke
ville klippe hdret, pusse tennene eller at de fikk ideer
om ting, det har vi aldri opplevd, vi. Vi folte oss s
utenfor. Vi kjente oss ikke igjen i det.

Informantene opplevde at taushetsplikten (n = 8)
hindret dem i a fa nedvendig informasjon om, samt bli
involvert i behandlingen av, sgnnen eller datteren. De
opplevde 18 ar som en kunstig skillegrense for infor-
masjonsformidling:

Man opplever at barnet ditt blir sa sykt at det blir
lagt inn pd sykehus, og sd fdr du ikke lov ¢ besoke
barnet ditt. Nar barnet er 18 sa er barnet voksent,
men allikevel barnet ditt. En parallell til hvis du har
et barn som blir lagt inn pa barneavdelingen med en
eller annen sykdom, sa kommer foreldrene og skal
besgke, og sa fdr de hgre at "nei, dere fdr ikke lov &
komme inn her’”. For egentlig sd er det ikke sa veldig
stor forskjell pd om barnet er 14 eller 16 eller 18 dr,
altsa.

Du md liksom forklare hver eneste gang at sann er
det, at hensikten er d hjelpe den som er syk. Ndr ikke
de forstdr det, sd synes jeg det er noe alvorlig svikt
ute og gdr, altsd. Det er ikke for vdr egen del, pd
langt neer, vi er med pd @ kunne bidra.

3.3.1.2 Helsepersonell

Positivt. Opplevelsen av helsepersonell kunne veere av
positiv karakter. Foreldrene kunne fgle tilfredshet (n
= 2) i forhold til helsepersonell som jobbet ved én av
institusjonene som sgnnen eller datteren hadde veert
innlagt ved:

De var fantastiske pd psykiatriske der da. Jeg synes
helspersonell var veldig bra, det synes jeg. Jeg har
ikke forventet meg noe bedre i grunnen. Jeg tror de
har gjort sa godt de har kunnet, jeg.

Foreldrene kunne ogsa fole at de ble tatt pa alvor (n
= 4) av helsepersonell. Disse personene ga stotte,
ivaretakelse og oppmuntring, var gode til & samar-
beide, og lett tilgjengelige for foreldrene:
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Og der hadde han en primcerkontakt, og jeg md si at
den mdten hun har matt var familie pd, den var
helt sjelden, altsd. For hun var pd en mdte sdnn pd
tilbudssiden, hun harte pd oss, og sd ga hun
tilbakemeldinger. Og hun satt ikke der og tveeret pd
den der taushetsplikten hele tiden altsd. Og som
eldstedatteren min sier; det er jo et stjerneeksempel
pd samarbeid.

Pa det psykiatriske sykehuset hadde han en alle
tiders psykolog. Det ga meg veldig mye trygghet,
altsd. (..) Jeg hadde en alle tiders fin kontakt. Jeg fikk
veldig mye oppbacking. Og det vil jeg si, at det er
veldig viktig for pdrerende altsd. Jeg fikk sG mye
stotte der, og jeg fikk ros fordi jeg forsto mye av
sykdommen og lidelsen hans. At jeq klarte @ takle det
bra.

Negativt. Erfaringene med helsepersonell var hoved-
sakelig negative. Foreldrene fortalte at de i ettertid
kunne slite med vonde opplevelser som skyldtes liten_
sensitivitet (n = 6) hos helsepersonell:

Hun hadde vakt degnet rundt, og det var to og to
som var hos henne hele veien. Og det var toft altsa.
Og da fikk vi vel en sdnn beskjed som vi egentlig ikke
skulle hort. At de var ikke sikre pd om hun egentlig
kom tilbake igjen, sann fungerende, fordi at hun var
sd darlig at de trodde ikke at hun liksom ville bli sd
pass at hun kunne fungere igjen. Det var ganske toft,
altsd.

De spurte om vi var klar over hva dattera vdr kostet
det norske samfunn i dret!

Foreldrene kunne oppleve & ikke bli trodd av helse-
personell da sgnnen eller datteren var sterkt psykotisk
og trengte hjelp. De ble ikke tatt pa alvor (n = 8), og
kunne oppleve a sgke hjelp i opptil ett &r for sennen
eller datteren ble tilbudt hjelp. Symptomer kunne bli
avvist som normalutvikling, og legevakten kunne le av
foreldrene:

For ndr hun da ringte til legevakta og forklarte
situasjonen, sd sa de at "ja men, han er jo skrevet

ut, sa da ma han jo veere bra!” Altsa hva kan vi gjore
da?. Og han legen, han hadde bare ledd lite grann,

og liksom sénn "i all verden liksom, kan det veere s@
galt?” Sa han hadde sagt at "nei, da md du bare ta
kontakt med institusjonen igjen" SG hun fikk ikke noe
hjelp av legevakta heller. Hun folte seg veldig sdnn
awvist. Hun satt igjen og folte at "tror de det er jeg
som er helt sinn masete og stdr pd her og krise-
maksimerer, eller hva er det de tror?", liksom. Der sto
qutten og var klar til @ legge seq ned i sngen og sove,

for han torde ikke veere i leiligheten sin, mot jul, rett
for julen!

Sd sa han (legen) helt direkte at vi kan desverre ikke
hjelpe datteren deres for hun har hatt to til tre sénne
innleggelser, for sdnn er systemet. Da ble vi jo helt
fra oss, sd jeg valgte d bli med datteren min

til psykologen hennes. (...) Det handlet bare om @ bli
voksen, fikk jeg til svar den gangen.

Informantene beskrev en likegyldighet (n = 4) hos hel-
sepersonell, som kunne fgre til opplevelser av frustra-
sjon, sinne og bitterhet. Foreldrene hadde tanker om at
sykdomsforlgpet kanskje kunne veert mindre dramatisk
o0g prognosen bedre dersom sgnnen eller datteren
hadde fatt hjelp pa et tidligere stadie. Likegyldigheten
kunne beskrives slik:

Jeg sliter veldig med at jeg opplevde psykiatrien som
veldig likegyldig, veldig kald og veldig lite empatisk.
Og jeg synes det er helt forferdelig ndr jeg tenker pd
at det er jo den biten av helsevesenet som nettopp
skulle vite noe om hvor viktig det er § mate mennes-
ker pd en varm og empatisk og deltakende mdte. Den
likegyldigheten, den skuldertrekkholdningen som jeg
synes preget mange av de jeg matte, den gjor meg
ikke bare bitter, men den gjor meg forbannet altsd.

Manglende forstielse (n = 10) var en annen negativ
erfaring knyttet til helsepersonell. De forsto ikke
hvordan det var 4 veere foreldre med en alvorlig syk
sgnn eller datter:

Det eneste jeqg fikk hore da jeg hadde lagt inn sennen
min med tvangsinnleggelse, politi og hdndjern - hele
den forferdelige pakka - var at "gd hjem og slapp

av du nd. Ta vare pd deg selv" Det viser en sd total
mangel pd forstdelse pd det en har opplevd. Jeg
hadde ingen @ snakke med om hva ville det si. Jeg
som aldri hadde gitt sonnen min sG mye som et knips
pa fingeren, at jeg hadde mdttet legge ham inn med
tvang. Jeg hadde sett at han ble lagt i bakken av
politifolk, at han ble satt pd handjern, og behandlet
som en kriminell. Og sd skulle jeg gd hjem og slappe av
og stelle pent med meg selv. Hvis en ikke skjgnner noe
mer om hvordan pdrerende opplever det, da burde de
ikke ha noe med denne sykdommen G gjore i det hele
tatt.

Vi fikk beskjed om liksom, det var en av behandlerne
sa det at "ja, du fdr bare ha is i magen og gd pd
Jjobb” Jeg mener, det er lett, da! Det kan du ikke.

Foreldrene opplevde at de matte oppfere seg pa en
"passende” mate for & bevise for helsepersonell at de
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fortjente deres tillit. Tillittopparbeidelse (n = 3) kunne
beskrives slik:

Vi folte ofte at vi mdtte legge oss litt flate og opp-
arbeide en viss tillit i fra hjelpeapparatet. Det var
tungt. For da hadde jeg bare lyst til G rase inn og
skrike og rope altsd; "veer sa snill og hjelp oss! For
vi orker ikke mer!" (gratkvalt stemme) Og sa visste
du at du kunne ikke gjore det.

(..) Vi mdtte pa en mdte bevise at vi ikke var
sdnne hysteriske pdrarende og foreldre. Vi var der
for @ samarbeide, for d hjelpe til med at han skulle
fa den behandlingen han skulle ha.

Foreldrene kunne oppleve 4 bli oversett (n = 9) av
helsepersonell. En informant beskrev det som &

veere "har i suppa”. Foreldrene kunne bli bade avvist,
neglisjert, glemt og usynliggjort. Videre fortalte de at
informasjon de selv mente var viktig og nyttig 4 fa
formidlet om sgnnen eller datteren var uinteressant
(n = 4) for helsepersonell. Selv kunne de oppleve 3 fa
lite informasjon (n = 10), bade i forhold til sennen/
datteren, lidelsen og behandlingen. Det kunne skape
usikkerhet og engstelse, fordi de ikke forsto hva som
skjedde med sgnnen eller datteren:

Jeg husker farste gang han ble innlagt, men ogsd
andre og tredje gang. Det ble jo verre for hver gang.
Sennen min var redd, det var en ting, men jammen
var vi som foreldre redde ogsad altsa! Vi visste ikke
hva dette handlet om og fikk jo ingen informasjon.
Vi fikk jo ogsd beskjed om at det var best vi holdt
oss unna. Ja, hva tenker du da, da liksom. Men noen
kunne vel fortelle oss det da, at ndr han er psykotisk
sd mad han skjermes for inntrykk og da er det ikke
sikkert at det er sd lurt @ besgke han, men dere kan
Jjo komme hit og snakke med oss hvis det er noe dere
har & sporre om eller noe dere lurer pd. Jeg hadde
ikke noe der d gjore, rett og slett. Det var det
inntrykket jeg fikk, og det holdt seg hele veien.

Jeg er ikke interessert i og det er ikke ngdvendig for meg
d grafse i sjela hans og vite alt hva han har gjort og
tenkt og sdnn. Det er ikke det jeg er ute etter, men
jeg interessert i d veere en medspiller. Jeg er interes-
sert i @ hjelpe han, jeg. Det er jeg interessert i. Og
ettersom han har dette som hjem, sd md jeg ha litt
informasjon om hvordan stda er til enhver tid, men
Jjeg vil ikke veere den som skal ta beslutninger for
han. Det er ikke sdnn sett, men jeg ber fd vite ndr
han er innlagt om han skal komme hjem pd permi-
sjon og om det er greit for meg!

Foreldrene fortalte at de matte mase om informasjon,
samtidig som det kunne veere vanskelig & vite hva de

skulle sparre om. Uvennlighet (n = 3) kunne skape
usikkerhet hos foreldrene:

Jeg har aldri matt sé mange sure mennesker, jeg

(..) Det var en type sdnn steinansikt, uten mimikk
og uten smil. Mange, hadde et helt spesielt ansikts-
uttrykk, som var veldig mimikklgst og gjorde at jeg
ble veldig usikker. Er det all right at jeg kommer pd
besok eller skulle jeg helst ikke kommet liksom. Jeg
kjente at det satte i gang veldig mange slike tolk-
ningsgreier inne i hodet mitt. Noen ganger s var de
direkte sure, sann at jeqg fikk en folelse av at pa dette
sykehuset her er det ikke vanlig med bespk.

Feilslutninger (n = 1) og fordommer (n = 4) hos
behandlere ble rapportert. Foreldrene kunne oppleve
at behandlere hadde oppfatninger om at informasjon
om diagnosen skaper engstelse hos foreldrene, samt
at foreldre ikke har forutsetninger for & kunne forsta
informasjon. De kunne ogsa oppleve en fordomsfull
forforstaelse hos behandlere om at familien var arsak
til utvikling av schizofreni hos sgnnen eller datteren:

Det var naturligvis ingen som sa direkte at vi tror at
schizofreni skyldes forhold i hjemmet.

(..) Men jeg hadde en klar opplevelse av at her
stilles spersmdlene ut fra et program, og her skal
svarene passe inn i en forforstdelse. (...) Det ble en sa
ekkel situasjon, hvor jeg kjente at her ble jeg lurt inn
i & svare noe som de har tenkt som passer med en
forforstdelse om at her handler det om en over-
beskyttet, overkontrollert, overstyrt jente, hvor
mamma har tatt makta. Jeg har jo lest sa pass mye
om i hvert fall tidligere forstdelser og drsaker til schi-
zofreni, at det var ikke sd veldig vanskelig for meg d
skjonne hvorfor spgrsmdlene ble stilt som de ble. Da
kjente jeg meg ncermest som fanget i en felle. Og sd
den der nikkingen og den der «a-ha, a-ha, her far vi
bekreftelse liksom.

Terapeuten han sa at "det er noe xxx ikke har fdtt”,
utenat han kunne definere det. Altsd det er et eller
annet som han har mangla i oppveksten. Jeg vet ikke
om det var akkurat det han sa, men det er sdnn jeg
oppfatter det da. Det er liksom noe han ikke har fatt.
Altsd det md jo ha noe med oss d gjore da, eller med
oppveksten. (...) Du lurer jo pa hva det er han ikke har
fatt da. Og vi har fatt det forklart pa den mdten at
det kan egentlig ramme alle i prinsippet, at det kan
veere ulik sarbarhet for det. Hvor mye som da er sdr-
barhet og hvor mye som da er miljoet, det er jo litt
sdnn dpent det da. Sd det har jo kanskje det som har
fatt meg til d liksom tenke, ja... plages litt av det da.

(...) Sporsmalet om hva som gikk galt vil alltid
plage meg.
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Erfaringene med helsepersonell kunne ogsa vaere
bade positive og negative, altsd blandet (n = 2). Noen
kunne oppleves som hyggelige og ivaretakende, mens
andre ikke var det.

3.3.2 @nske om endringer

Informantene rapporterte ulike gnsker og forslag de
hadde om endringer av behandlingsapparatet. Disse
var relatert til diagnosen, behandlingen og helse-
personell (jf. fig.10).

3.3.2.1Diagnosen

Informantene hadde ulike forslag til endringer knyttet
til diagnosen. De gnsket hurtig diagnostisering (n = 3),
slik at hjelpetiltak kunne utlgses og igangsettes (pa et
tidlig tidspunkt). Formidling av hap (n = 3) og god tid
(n = 2) var andre rad foreldrene kunne gi. De ga ogsa
rad om at foreldrene burde falges opp med tilbud om
stopttesamtaler (n = 5) i etterkant av diagnoseformid-
lingen:

Altsa en har opplevd sa mange feele ting at en ma
bli sett for sin egen del liksom, at noen skjonner hvor
ille en har det og hvor redd en er.

Det er d ta seq tid til G snakke med de pdrarende. For
det er ikke sikkert at de pdrarende trenger sd veldig
mye informasjon. Noen ganger sd trenger faktisk

de pdrorende et medmenneske der som kan lytte til
hvordan de ogsd opplever situasjonen. At de kanskje

kan bli stottet pd at det er ikke sd rart, du er ikke
alene, du er ikke den farste og du er ikke den siste
som har det sann.

Informasjon om medisiner og symptomer (n = 6) og
en orientering om hvordan helsevesenet (n = 1) er
organisert ble sett pd som en viktig del av diagnose-
formidlingen. De anbefalte 3 gi individuelt tilpasset og
realistisk informasjon (n = 2) om diagnosen. Like viktig
var gjentakelse av informasjon (n = 1) og informasjon
til sgsken (n = 2):

Det farste budet er at du ikke forteller noe sant pd
telefonen! Sa at du tar med deg familien og at du

er klar over at, i alle fall hvis de vet noe om en slik
diagnose, sd far de sjokk. Da er de utilregnelige og
de fornekter. Det kan en regne med. Det er et sant
traume @ ta inn, at du er ikke tilregnelig altsd. Sa du
trenger ikke bare hare det en gang, men du trenger d@
fd det i smd doser og flere ganger.

3.3.2.2 Behandling

Informantene ga forslag til endringer i forhold til
behandling. De hadde gnske om familieterapi (n = 3),
fordi de hadde tanker om at samspillet i familien kunne
virke inn pa sgnnen eller datteren. Derfor mente de at
konflikter og vanskelige opplevelser matte bearbeides i
terapi med hele familien. De gnsket ogsa at sgnnen
eller datteren kunne fa tiloud om individuell

Tema Undertema Fenomen
—» Diagnosen >
Hurtig diagnostisering
Formidling av hap
—> Behandling —>  Familieterapi God tid
Psykoterapi Stattesar.ntale
Taushetsplikt |I‘|f0l’n}a.SJOn
Familieinvolvering - medisiner og symptomer
Tidlig intervensjon - helsevesenet
ﬁnsk_e om Tvangsinnleggelse - realisme
endringer T - gjentakelse
Legevakt - spsken
Krisesenter
Pargrendemegte/forening
Avlastning
Stettekontakt
Kontaktperson
Oppfelging
| 5 Helsepersonell —» Tatt pa alvor

Ivaretakelse
Unnga fagsprak
Informasjon

Figur 10: Oversikt over enske om endringer i behandlingsapparatet
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psykoterapi (n =2) for & bearbeide problemer og vonde
opplevelser. Foreldrene hadde gnske om at det kunne
gjores unntak fra taushetsplikten (n = 2), slik at de
lettere kunne involveres i behandlingen av sgnnen eller
datteren. De foreslo & benytte en skriftlig erkleering,
hvor sgnnen eller datteren kunne gi samtykke til at
foreldrene skulle fa ngdvendig informasjon. De hadde
sterkt gnske om familieinvolvering (n = 9) pa et tidlig
stadium:

Vi vet det at det er greit G veere innlagt pd en institu-
sjon i noen uker, kanskje en mdned eller to, men vi
skal fortsette d leve sammen med henne i 30-40-50
ar, ikke sant. S@ egentlig sa er det vi som er mye
viktigere personer for henne enn det dere er. Og det
mad pa en mdte behandlerne forstd, og inkludere oss

i ett eller annet. Sa det er uttrykk for en helt feil
behandlingsstrategi, rett og slett.

Det er viktig & informere bdde foreldre og sasken. Ta
de inn til samtale og fortelle hva sykdommen er og
hvordan det kan utarte seg, og hvilke muligheter de
har for @ bli bra f.eks. Og hvordan vi skal oppfare oss
i forhold til den syke. En som har brekt benet skal

du kanskje hjelpe med krykker, men en som har en
psykisk lidelse ma man takle pd en annen madte, slik
at man ikke gjor ting verre. Og for at vi ikke skal bli
ddrlige selv 0gsd, og slite oss ut med alt. At de er
mer dpne om det, rett og slett. Og dytt pd med
informasjon og vis at dette her er et barn du har som
er sykt, men vi skal hjelpe bdde barnet og dere. Dette
md vi gjere sammen.

Foreldrene mente at tidlig intervensjon (n = 5) var
viktig, bade for & redusere ressursbruk og om mulig &
kunne redusere en alvorlig utvikling av lidelsen:

Hadde de kunnet hjelpe henne pd et tidligere
tidspunkt, sd hadde de ikke behgvd d bruke sa mye
ressurser pd henne. Sa de lager jo ris til egen bak, pad
en mdte.

Jeg har veert lei meg de gangene han har blitt for
seint innlagt. Det synes jeg er overgrep fra behand-
lernes side, som ikke har tatt det alvorlig. Der synes
jeg de tolker loven feil. For hvis de skal tilbakefores,
psykiatriske pasienter, sd skal de i hvert fall ikke
starte for seint med behandlingen. Da skal de taues
inn. Da skal de se at nd er det noe som holder pd @
gd galt, sd nd ma vi gjore noe. Det synes jeg er @ ta
vare pd pasienten. Det er misforstdtt ivaretakelse ndr
de lar dem ga lengst mulig.

De hadde ogsa gnske om en "fri-retur" avtale med
institusjonen, slik at de kunne fa hurtig hjelp ved

tilbakefall hos sgnnen eller datteren. Dersom hjelpen
ble gitt pd et tidlig tidspunkt mente de at tvangs-
innleggelse (n = 3) kunne unngas. De gnsket ogs3 at
helsepersonell i storre grad kunne forsgke & overtale til
frivillig innleggelse:

Men man kommer jo ikke utenom tvangsbehandling,
hvis man ikke griper inn i tid da. Det er det som er det
fryktelige som skjer. Man fdr jo ikke hjelp for tvangs-
behandling er eneste muligheten! Hvert fall oppleves
det sdnn for oss pdrgrende, og der md noe skje.

(...) Det er forfordelig for parerende, men selv-
folgelig aller mest forferdelig for pasienten. Det @ bli
behandlet pd den mdten, med d bli fratatt all
verdighet ved d bli beltelagt og tvangsinnlagt. Jeg
kunne gnske at noen kunne hgre pd oss, som tross
alt stdr ncer og ser ndr det holder pd d skje. Det
virker sd logisk for meg, at det er sann det mad vcere.

Bruk av pargrende som tutor (n = 1) mente de burde
unngds, fordi det kunne komplisere forholdet til
sgnnen eller datteren. P4 lik linje som ved somatisk
sykdom gnsket de og mente at det var en menneske-
rett & fa legevakten (n = 1) pd hjemmebesgk nar
sonnen eller datteren var alvorlig psykisk syk.

Behov for krisesenter (n = 1), hvor de kunne mate
foreldre i samme situasjon, var andre gnsker. Med
samme begrunnelse ga de rdd om at foreldre burde fa
tilbud om deltakelse i pdrerendemgter eller pargren-
deforening (n = 4). Foreldrene gnsket ogsa avlast-
ning (n = 4) fra & ha hovedomsorgen for spnnen eller
datteren. Det kunne veere gnske om en lang ferie eller
egen bolig til sennen eller datteren:

Jeg kunne tenkt meg at jeg kunne veert fri omsorgs-
arbeider nd ndr jeg begynner @ bli sa opp i drene.
Jeg foler at min omsorgstjeneste er helt pd topp
enda den, og det kommer den fortsatt til d veere. Jeg
hadde gnsket at noen hadde tatt over, at han kunne
fatt seg en egen bolig.

Foreldrene hadde gnske om en stottekontakt (n = 1)
til sin spnn eller datter, som kunne bidra med aktivi-
sering. Likeledes gnsket de selv en kontaktperson

(n = 3) i behandlingsapparatet, som kunne veere
tilgjengelig for spersmél, seerlig i "nysykperioden”. Slik
kunne de ogsa unnga a fortelle samme historie om og
om igjen til nye personer. Foreldrene gnsket kontinuitet
i behandling og oppfelging (n = 6) av sennen eller
datteren etter utskrivelse:

...at det er noen som stdr klar ndr han skal ut igjen
og mater han. | stedet for at han stdr pd trappen

med vesken sin og «nd er jeq utskrevet!. Da skulle
Jegq villet at det hadde veert klarert at noen stottet
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opp og matte opp her, som sd hva han hadde for
behov. Er det bra for han @ bo her, han har det

bra, men er det den mdten han skal ha det bra pad.
Kanskje han like sd godt kunne hatt det bra hvis han
hadde kommet en kilometer eller 500 meter bort

fra far og mor, slik at han i alle fall mdtte ta pa seg
skoene for G bespke oss. Det ser jeg som det viktigste
ndr det gjelder han.

3.3.2.3 Helsepersonell
Informantene gnsket endringer blant helsepersonell.
De hadde behov for & bli tatt pa alvor (n = 8) bade

generelt og nar de sgkte hjelp til sgnnen eller datteren:

Overgrepet er ndr du ikke fdr lagt inn din syke sgnn,
fordi de synes han er for frisk. Og sd raser han da
rundt og odelegger for seq selv, ikke sant. Han driter
seq ut og gjor ting som han ikke ville gjort ellers.
Det mener jeg er overgrep, for han skal leve videre.
Jeg mener du skal ta pdrerende alvorlig! (...) Det er
vi som er ekspertene, for det er vi som har sett dette
natt og dag!

Fordi pdrarende ikke blir hgrt og fordi de ikke fdr

hjelp, sd sliter de seg helt ut, slik at de ikke vil veere
noen samarbeidspartner ndr pasienten blir innlagt
eller kommer til behandling. Og det er jo igjen da

bli tatt pa alvor. Det er jo ingen som oppsoker sant
for @ gjore seq interessant. Rett og slett det.

Foreldrene hadde gnske om at helsepersonell kunne
veere mer ivaretakende (n = 7):

For det farste tenker jeg at det er fryktelig viktig at
de ncerstdende pdrorende, som har gdtt og engstet
seg i lange tider og nd endelig har fatt kontakt med
et hjelpeapparat, at de blir sett samtidig: "Dere er
utslitte, dere er redde, dere lurer pd hva i all verden
skjer heretter, om hun/han blir bra og normal igjen”

Foreldrene ga rdd om at behandlere skulle unng
fagspréak (n = 1) for 4 bedre kommunikasjonen. De
beskrev 0gsa et behov for generell informasjon (n =
6), samt gnske om hvordan de skulle forholde seg til
sgnnen eller datterens lidelse:

Men jeg hadde kanskje ansket at jeg hadde blitt tatt
med og informert uten at jeg ber om det selv. Det
savner jeg vel egentlig fortsatt, at det kunne veert
mer aktivitet fra fagfolks side overfor meg, i stedet
for at det er alltid meg som ma sparre. Jeg kunne
tenkt meg at de hadde en trekantsamtale med far,
mor og senn, sammen med legen og eventuelt noen
andre fagfolk.
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4. Diskusjon

Formélet med undersgkelsen var & beskrive hvordan
foreldre kan oppleve det at deres sgnn eller datter far
diagnosen schizofreni, og hvilken innvirkning lidelsen
kan ha pé foreldres eget liv. Vi gnsket ogsa & beskrive
hvilke generelle erfaringer foreldre kan ha med
psykisk helsevern.

Foreldrenes beskrivelser omfattet sveert
mange viktige temaer. Her kan kun utvalgte emner
diskuteres. Vi har da prioritert de omrader foreldrene
selv la vekt pa. For enkelte var det vanskelig & snakke
om seg selv og hva deres sgnn eller datters lidelse
hadde gjort med deres eget liv. Samtalen dreide lett
over pa pasientens historie. Misngye med den
behandling og oppfelging sennen eller datteren
hadde fatt i det psykiske helsevern dominerte da.

Flere fortalte at det var helt nytt 4 skulle fortelle
om egne opplevelser. For enkelte var dette farste
gang noen hadde vist interesse for deres historie.
Nar foreldrene fortalte om seg selv, dominerte igjen
erfaringene med det psykiske helsevern. Diskusjonen
samles derfor om dette.

4.1 Det psykiske helsevern

| dette utvalget var det kun én av tjue informanter
som ikke fortalte om til dels dominerende negative
erfaringer med psykisk helsevern eller helsepersonell.
Dersom dette skulle vise seg a veere representativt for
foreldre til denne pasientgruppen, er dette dramatisk.
Annen forskning pa feltet har ogsa vist at parerende
i stor grad rapporterer misngye med psykisk helse-
vern og helsepersonell (Bogren, 1997; Brand, 2001;
Doornbos, 2002; Ekern, 1997; Grella & Grusky, 1989;
Holden & Lewine, 1982; Kristoffersen, 1998; Pejlert,
2001; Schene & van Wijngaarden, 1995; Sheperd et
al., 1995; Solomon et al., 1988; Veltman et al., 2002;
Winefield & Harvey, 1994; Yamashita, 1999). Vi
forsgker nedenfor 4 reflektere over de &rsaker vi anser
som viktigst for & forklare disse funnene. Arsakene
finnes trolig pa bade pa system- og individniva, og
pavirker hverandre gjensidig.

4.1.1Systemniva

4.1.1.1Teori og tradisjon

Psykisk helsevern har ingen stolt historie i forhold
til pargrende. Ikke pad noe annet omrade innenfor
sykdomsbehandling har familiene til pasienten blitt
utsatt for s mye forakt og kritikk fra helsepersonell

som familier til psykisk syke (Johnsen, 1990).

Foreldre til personer med diagnose schizofreni har
blitt behandlet spesielt ille. De er p&fert store ekstra-
belastninger ved & tillegges skyld for at pasienten har
utviklet lidelsen. Spekulasjonene om lidelsens etiologi
har omhandlet begreper som "den schizofrenogene
mor" (Fromm-Reichmann, 1948), "double-bind
hypotesen” (Bateson, Jackson, Haley & Weakland,
1956) og "skjev familiestruktur” (Lidz, Fleck &
Cornelison, 1965). Disse teoriene har gkt den
emosjonelle belastningen hos pargrende. De har
antakelig ogsa begrenset omfanget av et sterkt behov
for profesjonell stgtte (Biegel, Sales & Schultz, 1991).

Synet pa familien som etiologisk faktor stgttes
ikke av nyere forskning (for oppsummeringer se f
eks Lefley, 1996). "Stress-sarbarhetsmodellen” er i
dag den dominerende forklaringsmodell (McGlashan,
1998; Statens helsetilsyn, 2000). | denne modellen
betrakter en schizofreni i lys av en interaksjon
mellom biologiske, psykologiske og psykososiale fak-
torer. Modellen forutsetter en biologisk predisposisjon.

Skyldfglelse var en fremtredende reaksjon for
mange foreldre i denne undersgkelsen da de fikk vite
om sin sgnn eller datters diagnose. At foreldre sliter
med skyldfglelse og tanker om sykdommens arsaker,
er ogsa funnet av flere (Bloch et al., 1995; Milliken,
2001; Mohr & Regan-Kubinski, 2001; Pejlert, 2001).
Enkelte madre i undersgkelsen begrunnet folelsen av
& ha mislykkes som mor med spesifikk referanse til
tidligere nevnte utdaterte teorier. De feerreste foreldre
mente at behandler direkte formidlet tro pd at fami-
lien var en etiologisk faktor. En informant ble likevel
forklart at medfadt sdrbarhet var kombinert med noe
'pasienten hadde manglet i oppveksten’ Spagrsmélet
om hva som gikk galt i oppveksten vil alltid ligge der,
fortalte denne informanten. Enkelte andre opplevde
behandlere som fordomsfulle og forutinntatte i visse
situasjoner. De hadde gitt foreldrene en fornemmelse
av at de handlet etter en forforstielse om at drsaken
ligger i familien. Om dette stemte med de aktuelle
behandlerenes faktiske antakelse, kan denne undersg-
kelsen ikke si noe om. Forskning har imidlertid vist at
helsepersonell fortsatt har forestillinger om familie-
samspill som arsak til schizofreni (Backmann, 1998;
Winefield & Burnett, 1996).

Ogsé i fraveer av fagfolks antakelser om fami-
liepatologi vil mange foreldre sannsynligvis oppleve
skyldfglelse. Nar noe negativt hender med ens barn,
har foreldre tendens til 4 klandre seg selv (Milliken,
2001). | var vestlige kultur er det trolig en tradisjon
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for 4 lete i mennesket og i dets omgivelser etter
arsaker til og lgsninger pa problemer (Lefley, 1994).
Derfor kan det veere vanskelig for mange i var kultur
a akseptere at enkelte er fadt med en predisposisjon
for & utvikle schizofreni.

Skyldfglelse i forhold til sin sgnn eller datters ut-
vikling av schizofreni er en tilleggsbelastning foreldre
bar slippe. Psykisk helsevern har her et hovedansvar.
Informasjon om hva en i dag vet om arsaker til
lidelsen kan veere med pd & lette den skyldfalelse
mange foreldre plages av (Bernheim, 1990). Det at
skyldfglelsen hos enkelte i denne undersgkelsen ble
bearbeidet fordi de fikk, eller skaffet seg, kunnskap
om medfpdt sdrbarhet for & utvikle schizofreni, viser
hvor viktig oppdatert informasjon om etiologi er.

Den gkende aksept for at schizofreni primeert er
en biologisk fundert, nevrokognitiv lidelse har brakt
med seg en mer respektfull behandling av pargrende
til denne pasientgruppen (Anderson, 1990). Imidlertid
kan en for stor fokusering pa farmakologisk behand-
ling av pasienten fgre til at kontakten med familien
nedprioriteres. En biomedisinsk tilnaerming kan
medfgre at familien primaert ses pa som en kilde til
diagnostisk informasjon om pasienten (Wynne, 1994).
| en slik sammenheng er det fare for at det ikke gis
rom for & besvare spgrsmal og gi familien informasjon
(Jensen & Holte, 1997; Wynne, 1994).

Det er grunn til & anta at én av arsakene til at det
i Norge ikke finnes systematiske tilbud til pargrende,
er teorier som, til tross for at de er vitenskapelige
utdaterte, fortsatt gver innflytelse pa feltet. Utdaterte
ideologier om familien som etiologisk faktor er i folge
Bernheim (1990) den starste hindringen for et godt
samarbeid mellom familier og helsepersonell. Drgnen
& Holte (1998) papeker at norsk psykisk helsevern i
hovedsak har ignorert godt dokumenterte metoder
for arbeid med pdrgrende, mens en samtidig har
stilt seg dpen for familieterapeutisk virksomhet uten
dokumentert effekt.

4.1.1.2 Taushetsplikt

Konfidensialitet er et grunnleggende prinsipp
innenfor bade somatisk og psykisk helsevern. Lov-
reguleringer og etiske retningslinjer sikrer pasientens
rett til konfidensiell behandling. Somatisk og psykisk
helsevern styres av de samme restriksjonene i forhold
til taushetsplikt. Imidlertid opplever pargrende til
somatiske pasienter ofte a bli matt og gitt informasjon
pa en helt annen mate enn pargrende til innlagte
psykiatriske pasienter (McElroy & McElroy, 1990).
Dette er et poeng som o0gsé ble understreket av
enkelte foreldre i denne undersgkelsen. Flere uttrykte
forstaelse for at det eksisterer en taushetsplikt som
skal ivaretas. De syntes likevel at denne ble praktisert
for restriktivt og firkantet. Den hjelpen, stgtten og

oppfelgingen foreldrene bidro med overfor pasienten,
ble for mange vanskeliggjort av for lite informasjon
og at de i liten grad ble involvert. Fra helsepersonells
side ble dette i mange tilfeller forklart med utgangs-
punkt i taushetsplikten overfor pasienten.

Kravet om konfidensialitet kan representere et
hinder for effektivt samarbeid mellom helsepersonell
og parerende (Bernheim, 1990). Etter var oppfat-
ning vil taushetsplikten som oftest ikke vaere en reell
barriere. | folge Bernheim (1994) vanskeliggjores et
samarbeid med pasientens familie oftere av misfor-
stdelser og misbruk av taushetsplikten heller enn av
selve taushetsplikten.

Det ma skilles mellom konfidensiell og ikke-
konfidensiell informasjon (Marsh & Johnson, 1997).
Ikke-konfidensiell informasjon inkluderer grunn-
leggende informasjon om psykiske lidelser, etiologi,
symptomer, generell prognose og vanlig behandling
(Bogart & Solomon, 1999). Nar foreldre forst har fatt
formidlet pasientens diagnose, vil ikke generell
informasjon om denne representere brudd pa
taushetsplikten. Slik informasjon kan enhver med for
eksempel tilgang til Internett finne.

Videre er det ingenting som tilsier at en ikke kan
lytte til det foreldrene har & fortelle. Mange foreldre
vil ha behov for & prate om hvordan de opplever det 3
leve med en sgnn eller datter som har diagnosen
schizofreni. | tillegg sitter de pa verdifull informasjon
om pasienten som helsepersonell burde anse som
viktig & fa vite om. Som flere foreldre i denne under-
sokelsen papekte, er helsepersonell muligens eksperter
pa lidelsen generelt, men likevel er det foreldrene som
gjerne kan mest om hvordan lidelsen arter seg hos
deres sgnn eller datter. Mange av foreldrene uttrykte
undring over at helsepersonell ofte ikke syntes inter-
essert i den informasjonen pargrende selv hadde 4 gi.

Konfidensialitetsproblemer oppstar kun i de
tilfeller hvor pasienten ikke @nsker at foreldrene skal
informeres. Dette vil skape en konflikt mellom pasientens
rett til konfidensialitet og foreldrenes behov for
ngdvendig informasjon (Winefield & Burnett, 1996).
| folge Bernheim (1994) er det sjeldent at en pasient
som ikke er psykotisk vil nekte at helsepersonell har
kontakt med de pérgrende. En studie av pasienter
med diagnoser hovedsakelig innenfor schizofreni-
spekteret viste at en hgy andel av pasientene gnsket
at deres slektninger skulle ha kontakt med helseper-
sonell under innleggelser, og at slektningene skulle
motta statte fra helsepersonell. Noe av det pasientene
var mest misforngyd med i forhold til involvering av
familien, var mangel pa informasjon som ble gitt til
de pargrende (Perreault, Paquin, Kennedy, Desmarais,
& Tardif, 1999).

Vi vil hevde at det ikke er tilstrekkelig & henvise
til taushetsplikten hvis spgrsmalet om involvering
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av foreldre ikke har blitt tatt opp med pasienten pa
en skikkelig mate. Viktigheten av 8 samarbeide med
pargrende mé understrekes overfor pasienten. Det
bar brukes tid pd & forstd hvorfor pasienten eventuelt
noler med & samtykke, eller ikke samtykker. Spgrsmélet
om samtykke bgr ogsa betraktes som en prosess, og
ikke som en engangshendelse. Helsepersonell kan

be pasienten om & underskrive en erklaering som
gjor at informasjon kan frigis til foreldre (Bogart &
Solomon, 1999; Holte, 2005 Marsh & Johnsen, 1997).
En slik mulighet ble ogsd nevnt av en informant i
denne undersgkelsen. Foresparsler stilt til pasienter i
et omréde i Pennsylvania viste at s mange som 90%
av pasientene underskrev en slik erkleering (Bogart &t
Solomon, 1999).

Bernheim (1994) understreker at konfidensialitet
ikke ma betraktes som et enten-eller prinsipp. Det er
mulig & diskutere med pasienten hvilke typer infor-
masjon som er hensiktsmessig & dele med foreldrene.
Flere foreldre i denne undersgkelsen understreket at
de overhodet ikke @nsket & vite alt om pasienten eller
det som foregikk i behandlingen. Det de etterlyste,
var informasjon som gjorde det mulig for dem a
stgtte og hjelpe pasienten pa best mulig méte.

| folge Pasientrettighetsloven § 3-3 (Sosial- og
helsedepartementet, 1999), som omhandler informa-
sjon til pasientens nermeste pargrende, fastslas det
at "dersom pasienten samtykker til det eller forholdene
tilsier det, skal pasientens naermeste pargrende ha
informasjon om pasientens helsetilstand og den
helsehjelp som ytes. Er pasienten over 16 ar og
apenbart ikke kan ivareta sine interesser pd grunn av
fysiske eller psykiske forstyrrelser, senil demens eller
psykisk utviklingshemming, har bade pasienten og
dennes naermeste pargrende rett til informasjon etter
reglene i § 3-2". Paragraf 3-2 omhandler pasientens
rett til informasjon. Her uttrykkes blant annet at
"pasienten skal ha den informasjon som er
nadvendig for & fa innsikt i sin helsetilstand og
innholdet i helsehjelpen”. Ved en psykisk lidelse som
schizofreni vil loven kunne gi adgang til at pargrende
pa lik linje med pasienter gis rett til informasjon.
Loven spesifiserer imidlertid ikke hva som ligger i
utsagnet 'dersom forholdene tilsier det’ Dette dpner
for skjgnnsmessige vurderinger av paragrafen. Sett
fra et pdrorendeperspektiv mener vi at dette ikke
alltid faller heldig ut. Enkelte foreldre i underspkelsen
opplevde blant annet at sgnn eller datter ble sendt
pa permisjon eller skrevet ut til foreldrehjemmet uten
at de selv hadde fatt informasjon om dette. Etter var
oppfatning er dette et klart eksempel pé en situasjon
som faller inn under Pasientrettighetslovens begrep
‘dersom forholdene tilsier det. Mangel p& informasjon
til foreldrene i slike situasjoner viser ogsa en
manglende respekt for deres autonomi.

4.1.2 Individniva

4.1.2.1Infarmasjon og kammunikasjon
Informasjon til pdrgrende er det fgrste skrittet mot
utvikling av et godt samarbeid med pasient og familie
(Bernheim & Lehman, 1985). Mange foreldre i denne
undersgkelsen hadde fatt lite eller ingen informasjon
fra behandlingsapparatet. Dette er bekymringsfullt av
to grunner. For det farste trenger foreldre kunnskap
og informasjon om lidelsen for & ha mulighet til &
lose de mangfoldige utfordringene som oppstar i
kjglvannet av den (Hatfield, 1990; Muhlbauer, 2002,
Rose et. al 2005). For det andre fgrte manglende
informasjon til usikkerhet og engstelse hos flere
foreldre fordi de ikke visste eller forsto hva som
skjedde med sgnnen eller datteren deres.

Mange foreldre opplevde & matte kjempe for
a fa vite sennen eller datterens diagnose. For enkelte
tok dette flere ar. A ikke fa vite hvilken diagnose
som har blitt satt, kan sette foreldre i en tilstand av
usikkerhet og tvetydighet, noe som kan veere en kilde
til stress (Johnsen, 1990). Selv om det kan eksistere
usikkerhet om diagnosen, ber pargrende likevel gis
informasjon om hva en pa det gjeldende tidspunkt
anser som mest sannsynlig (Bernheim & Lehman,
1985). Behandlingsapparatets manglende initiativ til
& formidle pasientens diagnose til hans eller hennes
pargrende, er ogsa funnet av andre (Barker, Lavender
& Morant, 2001; Ekern, 1997; Holden & Lewine, 1982;
Howard, 1994; Tuck et al., 1997).

Diagnostisering bidro til at foreldrene fikk en
forklaring pa hva som var galt og en stgrre forstaelse
for sin sgnn eller datters atferd. De fleste gnsket at
det skulle settes diagnose, og at de som foreldre fikk
informasjon om denne. Dette gjaldt ogsa de som
reagerte sterkest da de fikk vite om diagnosen.
Holden & Lewine (1982) fant at pargrende som ble
gitt navn pa pasientens lidelse i stgrre grad syntes &
bevege seg i retning av aksept og forstdelse av situa-
sjonen. Diagnoseformidling er imidlertid ikke fullfart
nar diagnosenavnet har blitt fortalt foreldrene.

En mor i denne underspkelsen fikk vite navnet pa
diagnosen uten at ytterligere informasjon ble gitt.
Selv visste hun ikke hva hun skulle spgrre om. P&
intervjutidspunktet halvannet ar etterpd visste hun
fortsatt ikke hva diagnosen innebar. A tro at foreldre
som ikke spar, ikke lurer pa noe, er en forhastet
slutning & trekke. En kan savne informasjon, men
likevel finne det vanskelig 8 ta initiativ til 8 sparre selv.

Flere foreldre i undersgkelsen reagerte kraftig pa
méten de hadde fatt vite om sgnnen eller datterens
diagnose pa. Enkelte opplevde & fa 'slengt’ til seg
diagnosen i forbifarten ved utskrivning av pasienten,
mens andre fikk den formidlet over telefon eller
stdende inne pa et rom. En slik diagnoseformidling
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ma det rettes kritikk mot. Dette er ikke i trdd med
hvordan formidling av viktig og alvorlig informasjon
bar skje.

Noen foreldre fikk informasjonshefter om
schizofreni med seg hjem. For flere var dette i
hovedsak den informasjon de fikk om lidelsen. Jensen
& Holte (1997) papeker at psykisk helsevern kan ha
mye & hente pd & i storre grad benytte skriftlig
informasjon i tillegg til den muntlige. Skriftlig
informasjon er positivt fordi en ikke alltid tar inn og
husker det som blir formidlet muntlig. Imidlertid ma
den aldri erstatte informasjonen som gis muntlig. A
formidle diagnosen, for s& & overlate foreldrene til seg
selv med informasjon om en s alvorlig lidelse som
schizofreni, er etter var oppfatning etisk betenkelig.

Enkelte foreldre veide opp for generelt manglende
informasjon fra psykisk helsevern med & skaffe seg
den pa egen hand. Dette kan medfere en risiko for &
komme over materiale som er utdatert eller ikke
kvalitetssikret. Ifolge Lefley (1990) er det ogsa fare
for at pargrende kan mate sveert motstridende
informasjon i litteraturen. Enkelte kilder omhandler
for eksempel viktigheten av a kjenne til symptomer
og tidligst mulig intervensjon, mens andre beskriver
risikoen ved 'stempling’, skadevirkningene ved
hospitalisering og bruk av nevroleptika. Dette kan gke
pargrendes usikkerhet og frustrasjon ytterligere, og
kan ogsa tenkes & ha uheldige virkninger for pasienten.

Det er viktig at behandlere tar ansvar for & sikre
en kontinuerlig, individuelt tilpasset kommunika-
sjonsprosess med foreldre, hvor informasjon gjentas
og eventuelt utdypes, og foreldre gis anledning til &
fa svar pa ting de selv lurer pa. Behandlere ma ogsa
forvisse seg om at foreldre har forstatt informasjonen.
Dette poenget understrekes ogsé i Rundskriv fra
Sosial- og helsedepartementet (1-38/2001) om
"Helhetlig informasjonsspredning om psykisk helse”
hvor fglgende star & lese: "...informasjon er det pasien-
ter og pargrende har forstatt, ikke det som blir sagt”.

En informant i denne underspkelsen opplevde
en holdning hos visse behandlere om at pargrende
blir redde av informasjon, og derfor bgr vite minst
mulig. | fglge denne informanten representerte dette
en stor feilslutning. @nsket om mer informasjon var
et gjennomgdende tema hos de aller fleste foreldre.
Imidlertid papekte flere viktigheten av at behandlere
tilpasset informasjonen ut i fra person og situasjon.

Utover grunnleggende informasjon vil ulike forel-
dre og familier sannsynligvis ha ulike behov. Disse er
det viktig at helsepersonell kjenner til. Hatfield (1983)
fant at det omtrent ikke var ssmmenheng mellom
den type hjelp familier spkte, og hva helsepersonell
fokuserte pa i mgte med familiene. Behovet for & ha
en kontinuerlig kommunikasjonsprosess med parg-
rende demonstreres ogsa av en studie hvor det ble

vist at helsepersonell hadde antakelser om pérgrendes
tilfredshet med psykisk helsevern som overhodet ikke
stemte med hva pargrende selv uttrykte. Spaniol,
Jung & Fitzgerald (1984) fant at 82% av helseperso-
nell trodde at pargrende jevnt over var forngyde med
tilbudet fra psykisk helsevern, mens bare 45% av de
pargrende rapporterte at de faktisk var det.
Mennesker reagerer vanligvis med sterk affekt
og forvirring i mgte med dramatiske hendelser som
de har liten tidligere erfaring med (Hatfield, 1990).
Pasientens sykdomsutbrudd, gjentatte tilbakefall og
re-innleggelser er eksempler pé krisesituasjoner for de
fleste familier. Foreldre i denne undersgkelsen fortalte
blant annet om sjokk, usikkerhet og fortvilelse under
slike hendelser. Mange opplevde at disse dramatiske
opplevelsene ble enda verre som en fplge av 8 mgte
helsepersonell som utviste liten forstaelse og sensiti-
vitet for hvordan situasjonen opplevdes for foreldre-
ne. Mens helsepersonell i starre eller mindre grad vil
venne seg til dramatiske situasjoner med pasienter, vil
derimot de fleste foreldre vanskelig kunne gjgre dette.
| en akutt krise er det viktig at en i tillegg til informa-
sjon ogsa far omsorg og stotte (Wynne, 1994). A 3
fortalt sin historie og fa delt sin usikkerhet og angst
er farste bud i en kriseintervensjon (Cullberg, 1994).
Mange av foreldrene i denne underspkelsen syntes
ikke & ha blitt mett og ivaretatt pd denne méaten.

4.1.2.2 Rollekonflikt

| arbeid med pargrende og pasienter kan det opp-
sta rolleuklarheter og lojalitetskonflikter (Drgnen

& Holte, 1998). Dette kan gjare at helsepersonell
finner det vanskelig & trekke pargrende inn i den
grad de parerende selv gnsker og trenger det. Enkelte
behandlingssteder velger & la samme behandler
arbeide med bade pasient og pargrende. Fordelen er
at behandleren har god kjennskap til pasienten, og
dermed har mulighet til 4 statte og hjelpe pargrende
mer spesifikt. Videre unngar en at pargrende risikerer
a f& motstridende rad og informasjon fra ulike
personer (Bernheim & Lehman, 1985). Ulempen er

at det kan oppsta situasjoner hvor en opplever det
vanskelig & handtere taushetsplikten og at en ma
forholde seg til motstridende gnsker og behov hos
pasient og familie (Bernheim & Lehman, 1985;
Drgnen & Holte, 1998). Andre behandlingssteder
velger & la forskjellige personer arbeide med
henholdsvis pasient og pargrende. Begge metodene
vil i visse situasjoner ha fordeler og ulemper knyttet
til seg. Det er dermed viktig & tilpasse metode ut i fra
hver enkelt familie. Vi tror imidlertid at eventuelle
problematiske situasjoner i stor grad kan lettes ved

a kommunisere apent med pasient og familie rundt
disse temaene.
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4.1.2.3Utdanning og erfaring
Holdninger spiller en viktig rolle for hvordan en
reagerer pd og oppfatter andre mennesker. Flere
faktorer virker inn pd hvordan holdninger dannes,
blant annet leering og erfaring. Mange av de som
arbeider innenfor psykisk helsevern i dag, har fatt
sin utdannelse og opplaering pa en tid hvor fokus pa
familieforhold som drsak til schizofreni var rddende.
Det er sannsynlig at negative holdninger til pararende
blant annet kan veere et produkt av en slik utdanning.
Imidlertid er det grunn til a stille spgrsmalstegn ved
hvorfor en del helsepersonell fortsatt holder
antakelser om familien som drsaksfaktor nar det ikke
finnes vitenskapelig evidens for dette. Rund (1997)
har undret seg over om dette kan skyldes manglende
faglig oppdatering, eller at en stenger av for ny viten
som ikke passer med det en allerede tror pa. Fastlaste
teoretiske modeller kan bidra til en stereotyp forstaelse,
og hindre at helsepersonell ser pargrende slik de
virkelig er og hva de stér for (Drenen & Holte, 1998).

Det er et tankekors at oppleering i profesjonelt
parprendearbeid ikke inngdr i verken psykologers eller
psykiateres grunn- eller videreutdanning (Drgnen &t
Holte, 1998).

Helsepersonell med manglende oppleering og
liten kjennskap til pargrendes situasjon, vil antakeligvis
ha mindre forstdelse for hvilke emosjonelle og fysiske
belastninger det kan medfgre for parerende & hanskes
med en sa alvorlig psykisk lidelse som schizofreni (Le-
fley, 1996). En av foreldrene i denne underspkelsen reiste
nettopp spersméalet om i hvor stor grad helseperso-
nell egentlig har kjennskap til pargrendes situasjon.
Denne informanten hadde holdt et personlig innlegg
om sin historie i en forbindelse hvor ogsa helse-
personell var tilstede, og ble sveert overrasket over
hvilket inntrykk dette gjorde pa fagfolk.

4.2 Egetliv

Relasjonen mellom foreldre og barn er forskjellig fra
andre relasjoner mellom mennesker. For mange
foreldre representerer barn bade en forbindelse til
fortiden og hap for framtiden (Mohr & Regan-Ku-
binski, 2001). Foreldre forventes 3 sosialisere barna
sine henimot uavhengighet, samtidig som de gradvis
reduserer sitt eget ansvar i forhold til & beskytte,

gi omsorg og fatte avgjarelser for barnet (Milliken,
2001). Nar et av ens barn utvikler schizofreni, vil det
i mange tilfeller umuliggjore oppfyllelse av denne
forventningen. Tvert i mot opplever mange foreldre
at ansvaret og omsorgskravene overfor det voksne
barnet intensiveres, og at de vedvarer over mange
ar. Foreldrene ma ikke bare hanskes med pasientens
atferd, de ma ogsé forsgke 3 mestre sine egne smerte-

fulle falelser og reaksjoner knyttet til barnets lidelse.

Akkumulerte kriser og kroniske belastninger kjen-
netegner gjerne foreldrenes livssituasjon. Opplevelsen
av at ens spnn eller datter utvikler denne lidelsen,
representerer en traumatisk krise for mange. Schizofreni
hos et familiemedlem stiller familien overfor store
utfordringer i forhold til & forsta, reagere, bearbeide
og mestre erfaringer (Glynn & Liberman, 1990). For
de fleste foreldre i denne undersgkelsen var dette en
situasjon som ingen av deres tidligere livserfaringer
hadde forberedt dem pa. Det var trekk ved foreldre-
nes situasjon som gjar at det ikke er tilstrekkelig og
utelukkende se deres opplevelser i ett akutt traume/
kriseperspektiv. Foreldrenes situasjon handlet ikke
om & mestre én akutt krise, men flere pafalgende.
Diagnoseformidling, tilbakefall, re-innleggelser av
dramatisk karakter og sucidforsgk er eksempler pa
kriser mange av foreldrene opplevde utover selve syk-
domsutbruddet. Denne kriseakkumuleringen vanske-
liggjorde mestringen av situasjonen for mange.

Denne undersgkelsen viser at mange av foreldrenes
livssituasjon ogsa syntes d veere kjennetegnet av
kronisk stress. Omsorgsansvar overfor sgnnen eller
datteren, ssmmen med ivaretakelsen av andre roller
béde i familien og i samfunnet ellers, ble ofte et regn-
skap som ikke gikk opp. Wrubel, Benner & Lazarus
(1981) har identifisert trekk ved omgivelser som
plasserer uvanlige store mengder belastninger pa
mennesker. Disse omfatter situasjonelle krav som er
unike, langvarige og hyppige, omfattende og tvetydige.
Livet som mor eller far til en person med diagnosen
schizofreni, innebar for mange i denne
undersgkelsen nettopp en situasjon med alle oven-
nevnte karakteristikker.

A oppdra barn er et eksempel pé en rolle som er
kulturelt verdifull (Hatfield, 1990). Denne undersgkelsen
viser at for enkelte foreldre interfererte sgnn eller
datters lidelse med opplevelsen av 3 ha lykkes med
foreldrerollen. Resultatet var at de opplevde skyld-
folelse og tap av selvtillit og selvbilde. White (1974)
peker nettopp pa hvor viktig det er at mennesker som
strever med & mestre situasjoner som setter store krav
til deres tilpasningsevne, greier 4 bevare et tilfreds-
stillende selvbilde. Tap av dette kan fore til angst,
skam og skyldfglelse. Resultatet kan bli en fglelse av
hjelpelgshet og haplashet, og at en dermed gir opp
a forspke & mestre situasjonen. Det er ogsd funnet
at indre arsaksforklaringer pa negative hendelser er
forbundet med depresjon (Weiner, 1986). Dette viser
viktigheten av at foreldre blir gitt informasjon og
stotte slik at de blir bedre i stand til bade & bearbeide
egne emosjonelle reaksjoner og & mestre situasjonelle
krav.

For mange av foreldrene i undersgkelsen hadde
sgnnen eller datterens lidelse medfgrt en innskrenk-
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ning av eget sosialt liv og nettverk. Enkelte opplevde
at naere familiemedlemmer rettet beskyldninger mot
dem for at sgnnen eller datteren utviklet schizofreni.
En informant fortalte hvordan slike beskyldninger
hadde gkt den skyldfglelsen som allerede var tilstede.
| tillegg opplevde denne informanten at store deler
av familienettverket raste sammen pa grunn av dette.
Andre foreldre opplevde at det ikke var tilstrekke-

lig med tid og krefter til & vedlikeholde et sosialt
nettverk, samtidig som de hadde omsorg for den syke.
Dette kunne medfare at foreldrene valgte a prioritere
kontakten med faerre, men naere venner. Pasientens
behov for skjerming, eller truende atferd, kunne ogsa
gjore det vanskelig & dra pd eller motta besgk i hjemmet.
Noen trengte tid for seg selv i roligere perioder for d
bearbeide situasjoner og tanker, eller for & hente seg
inn igjen, for & kunne takle pafelgende kriser. Reduk-
sjon av sosialt nettverk hos pargrende til denne pasi-
entgruppen er et hyppig rapportert funn i litteraturen
ellers (Bernheim & Lehman, 1985; Fadden, Bebbing-
ton & Kuipers, 1987; Oldridge & Hughes, 1992).

Et redusert sosialt nettverk kan f& uheldige
konsekvenser for foreldrene hvis dette oppleves som
lite tilfredsstillende, og ogsé innebeerer liten sosial
stptte. Studier av omsorgsgivere har vist at
opplevelsen av god sosial statte er forbundet med
lavere psykisk stress, lavere omsorgsbelastning,
hgyere subjektivt velveere, forbedret immunfunksjon
og lavere nivaer av depresjon (Kiecolt-Glaser, Dura,
Speicher, Trask, & Glaser, 1991; Magliano et al., 2000;
Schultz, Tompkins, Wood, & Decker, 1987; Solomon &
Draine, 1995). Mange av foreldrene i underspkelsen
understreket nettopp at det & ha noen & prate med
opplevdes som god hjelp og stgtte. Imidlertid styrte
foreldrene i noen grad hvem de valgte som
kommunikasjonspartnere ut i fra hvem som syntes
& kunne forsta situasjonen de befant seg i. For
mennesker som ikke har noen personlig erfaring med
hva en alvorlig psykisk lidelse innebaerer for familien,
kan foreldrenes situasjon veere vanskelig a forsta fullt
ut. P4 denne méten kan foreldrenes erfaringer anta
en form for "taus kunnskap' fordi den blir vanskelig
a dele med andre. Dette kan forklare hvorfor ulike
former for pargrendegrupper synes & ha sé stor
betydning (Johnson, 1990). Opplevelsen av at det
finnes andre i samme situasjon som en selv og som
dermed virkelig kan forstd, gjor det gjerne lettere a
dele erfaringer. Flere pargrende i denne undersgkelsen
papekte hvor viktig deltakelsen i slike grupper hadde
veert for dem. Ved siden av @ gi emosjonell stgtte,
bidro ogsa gruppene med instrumentell stgtte i form
av rad, veiledning og informasjon.

Mennesker reagerer gjerne pa uforutsigbarhet
med angst og spenning. | situasjoner med lav for-
utsigbarhet vil en naermest veere i konstant hand-

lingsberedskap i tilfelle noe skjer. Schizofreni er en
lidelse som typisk innebaerer et uforutsigbart forlop
med gjentakende forbedring og forverring. Dette

kan gjere hverdagen for foreldrene upredikerbar og
fylt av usikkerhet. Familien lever pa kanten av kriser
som nar som helst kan oppsta. Dette var situasjonen
for mange av foreldrene i denne undersgkelsen. De
beskrev en naermest kronisk vaktsomhet i forhold til
at sennen eller datteren skulle fa tilbakefall, skade
seg selv, begd selvmord eller ga fysisk til angrep pa
foreldrene. Selv i gode perioder var det vanskelig for
foreldrene & slappe av fordi de visste at situasjonen
fort kunne snu. Mange fortalte hvordan de gledet
seg over sgnnen eller datterens framskritt, men at
engstelsen og bekymringene likevel alltid fulgte dem.
A leve under slike forhold kan fore til bade psykisk og
fysisk utmattelse. En tilnzermet kronisk aktivering kan
ha kumulative negative konsekvenser. Energireserver
forbrukes, slik at det blir lite eller ingen krefter igjen
til & hanskes med nye hendelser (Taylor, 1999).
Upredikerbare og ukontrollerbare belastende
hendelser synes spesielt & kunne fgre til skadelige
ettervirkninger (Glass & Singer, 1972).

Det mest omfattende tapet en kan forestille seg,
er tapet av en verdifull og kjeer person. Til tross for
at de fleste familier ikke opplever at personen med
schizofreni dor fra dem, ma de likevel hanskes med
flere tap av bade faktisk og symbolsk karakter.
Foreldrene i denne undersgkelsen fortalte om opp-
levelser av sorg og tap, bade for barnet og sin egen
del. De sgrget over tapet av den personen sgnnen eller
datteren tidligere hadde veert, over tapet av tidligere
lyse framtidsutsikter, og at diagnosen representerte et
pdelagt liv for barnet. En informant mente at sorgen
ikke kunne ha veert stgrre om barnet hadde veert dgd.

Det sykliske aspektet ved schizofreni vil forverre
sorgbearbeidelsen for mange. Foreldrenes hap kan
vekkes under perioder hvor pasientens tilstand
forbedres, og igjen knuses ved tilbakefall. Lidelsens
uforutsigbare forlgp gjor at det ikke er noen pre-
dikerbar ende pa tapsopplevelsen, og dermed liten
mulighet for lgsning eller avslutning pa denne (Eakes,
1995). Studier har vist at familiemedlemmer til
personer med schizofreni kan oppleve kronisk sorg
(Atkinson, 1994; Eakes, 1995; Miller et al., 1990). Det
er imidlertid fare for at sorgen ikke gjenkjennes av
mennesker rundt fordi den ikke innebzerer en reell
dod (Hatfield, 1987). Det er viktig & veere klar over at
kronisk sorg er en normal respons pa et evigvarende
tap, og ikke en patologisk tilstand (Eakes, 1995).

En kronisk belastningssituasjon, avbrutt av akutte
og dramatiske kriser, har gjerne negative innvirknin-
ger pd menneskers psykiske og fysiske helse. Tidligere
underspkelser har vist at pargrende til personer med
schizofreni har en forhgyet sannsynlighet for &
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utvikle psykiske lidelser (Holden & Lewine, 1982;
Oldridge & Hughes, 1992; Scottish Schizophrenia
Research Group, 1989). Denne underspkelsen gir ikke
grunnlag for & trekke sikre konklusjoner om
foreldrenes psykiske vansker som fglge av sgnnen
eller datterens lidelse. Imidlertid fortalte enkelte
foreldre om utbrenthet, depresjon og sosial angst.
Folelsen av & veere utbrent ble blant annet knyttet til
a ha gitt sd mye i forhold til den syke og bekymret
seg sa mye for dennes situasjon. Til slutt orket de ikke
a yte mer i jobbsammenheng. En konsekvens av dette
kunne vaere langtidssykemelding eller & matte slutte i
jobben. En informant knyttet ogsa folelsen av a veere
utbrent til det & matte kjempe forgjeves om hjelp til
sgnnen eller datteren, samt mangelen pd et
profesjonelt stgtteapparat for seg selv.

Foreldrene fortalte ogsd om fysiske belastninger.
Folelsen av & veere utslitt som falge av dagn-
kontinuerlig omsorg og bekymringer gikk igjen hos
mange. For enkelte hadde det & leve med en kontinu-
erlig vaktsomhet resultert i langvarige sgvn-
problemer. Mageproblemer og nedsatt motstandskraft
for infeksjoner ble ogsa forklart med utgangspunkt i
en psykisk og fysisk belastende omsorgsrolle.

Denne undersgkelsen avdekket ulike strategier
foreldrene benyttet for & mestre belastningene
knyttet til sennen eller datterens lidelse. Mange for-
talte at de forsekte & fokusere pa det positive, pd sma
framskritt og p& gode perioder hvor spnn eller datter
hadde det bra. Flere understreket hvor viktig det var 3
bevare et eget liv ved siden av lidelsen, slik at ikke alt
handlet om den syke. Forsgk pa & leve et sd normalt
liv som mulig, med ivaretakelse av egne interesser og
hobbyer, skapte pusterom og avkopling. Enkelte fant
0gsa trast og styrke i et kristent livssyn. En informant
fortalte hvordan dette livssynet hadde gjort det lettere
a finne en mening i det meningslgse. For mange var
samtaler med familie, venner, andre pargrende og
helsepersonell viktig. A prate med mennesker som
syntes & forstd hvordan en hadde det, var til stor hjelp
og stotte.

Mange i denne undersgkelsen fortalte ogséd om
positive innvirkninger pa eget liv. Enkelte foreldre
opplevde at det & leve med en sgnn eller datter med
diagnose schizofreni hadde beriket livet deres. Flere
mente at deres livssituasjon hadde bidratt til & gi
dem et mer nyansert syn pd, og en gkt innsikt i, livet
og andre menneskers situasjon. Noen fortalte at de
hadde blitt flinkere til 8 sette pris p& mennesker rundt
seg, det & ha god helse og 'de smd ting i livet' Videre
opplevde flere ogsé en stgrre naerhet til andre fami-
liemedlemmer og et bedre forhold til den syke sgnnen
eller datteren.

4.3 Implikasjoner for praksis

Siden midten av 1950-tallet har det blitt utfert en
mengde studier av hvordan familier pavirkes av at et
medlem har en alvorlig psykisk lidelse (Clausen & Yar-
row, 1955). Mange av disse omhandler pargrende, i stor
grad foreldre, til personer med diagnose schizofreni. |
trdd med denne undersgkelsen har disse studiene vist
hvilken omfattende innvirkning schizofreni har, ogsé
pa familien til den som rammes. Vi finner det beten-
kelig at det til tross for dette enda ikke finnes syste-
matiske tilbud til pargrende i norsk psykisk helsevern.
Riktignok har det i de senere ar skjedd en utvikling

i positiv retning. Blant annet er det igangsatt visse
prosjekter (f eks TIPS-prosjektet i Oslo, Ulleval sektor,
og Rogaland) som i langt stgrre grad enn tidligere
involverer pargrende. Enkelte behandlingssteder
driver ogsd behandling etter psykoedukative prinsipper,
og legger med det vekt pa & trekke pargrende inn.
Imidlertid er tiloud til par@rende ikke en generelt
etablert praksis innenfor det psykiske helsevern i
Norge.

Etter var oppfatning ma psykisk helsevern avklare
hvilket ansvar det har, og ber ta, for pargrende til
pasienter med diagnose schizofreni. Dette vil ha
betydning for hvilke tiltak som iverksettes. Et grunn-
leggende spgrsmal er hvilket perspektiv en legger til
grunn for tenkning om pérgrende.

Ett perspektiv er pararende som en del av et
behandlingsmilje rundt pasienten. Dette er utgangs-
punktet for tiltak basert pad psykoedukative prinsipper.
Forskning har vist at slike behandlingsopplegg ogsa
kan ha en positiv innvirkning pa pargrendes
situasjon (Cuijpers, 1999; Wynne, 1994). Pargrende far
her blant annet informasjon om lidelsen og oppleering
i hvordan de best kan forholde seg til pasienten. Disse
tiltakene har imidlertid hovedfokus pé pasienten, slik
at gunstige innvirkninger pa pargrendes situasjon er a
betrakte som en bieffekt.

Et annet perspektiv er & betrakte pargrende i et
forebyggingsperspektiv. Her vil det veere viktig &
ivareta og stotte pargrende for & forebygge og mot-
virke psykiske og fysiske konsekvenser av & leve i en
svaert belastende livssituasjon. Hjelp til pargrende bor
vaere en viktig del av det forebyggende helsearbeid. Et
ensidig fokus pa pasienten er en altfor snever hold-
ning til psykisk helse.

Imidlertid bar psykisk helsevern ogsa ha et
perspektiv pad pargrende hvor de betraktes som
selvstendige personer med egne behov uavhengig av
pasientens. Dette er en forutsetning for at pargrendes
behov ivaretas pa en tilfredsstillende mate. Pirgrende
har behov for hjelp for sin egen del (Holden & Lewine,
1982; Winefield & Harvey, 1993; Wynne, 1994). | de
fleste tilfeller vil pargrendes behov vaere uavhengig
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av pasientens, og det som er gunstig for pasienten, er
ikke ngdvendigvis tilfredsstillende for pargrende.

Med utgangspunkt i denne undersgkelsens funn
mener vi det er visse aspekter som bgr ivaretas for
a gi foreldre (og andre pargrende) til personer med
diagnose schizofreni et best mulig tilbud. Sett fra
et pargrendeperspektiv synes blant annet fglgende
temaer 4 vaere grunnleggende:

4.3.1A bli tatt p8 alvor

Kampen for a fa hjelp til sonn eller datter var en
utbredt erfaring hos foreldrene i dette utvalget.
Mange opplevde & ikke bli trodd av helsepersonell nar
sonnen eller datteren var psykotisk og trengte hjelp.
For mange var denne kampen om hjelp noe av det
tyngste ved hele situasjonen rundt pasientens lidelse.
Flere papekte at dette alene kan veere nok til & slite
ut pargrende, og at det i forhold til behandlingsap-
paratet handler mer om stahet og utholdenhet enn
noen ting annet. Helsepersonell er kanskje eksperter
pa schizofreni generelt, men mange foreldre vil sitte
pa en langt stgrre ekspertise ndr det gjelder akkurat
sin sgnn eller datters tilfelle. Denne ekspertisen ma
helsepersonell ta pé alvor. Enkelte foreldre papekte
nettopp hvor viktig det var & mgte helsepersonell som
tok foreldrene pd alvor, og som bidro med stgtte og
oppmuntring. Disse personene ble av foreldrene
trukket fram som gode eksempler pa hvordan et sam-
arbeid mellom foreldre og helsepersonell burde veere.

4.3.2 Informasjon

Foreldre trenger kunnskap om lidelsen og dens
arsaker, prognose og behandling for & ha mulighet til
a lese de mangfoldige utfordringene den innebaerer.
Videre er det viktig & gi foreldrene en solid kunn-
skapsbase slik at de kan utvikle rimelige forventninger
og realistisk hdp, samt lettere forstd pasientens
begrensninger (Anderson et al., 1986). Foreldrene
trenger ogsa generell informasjon om psykisk
helsevern og andre hjelpeinstanser, slik at
mangvreringen innenfor disse ikke blir ungdig
vanskeliggjort. Helsepersonell m3 sikre en
kontinuerlig kommunikasjonsprosess med foreldrene.
Det gir muligheter for gjensidig informasjonsutveks-
ling som vil komme alle parter til gode. Informasjo-
nen som gis foreldrene m3 tilpasses den enkelte og
den aktuelle situasjon.

4.3.3 Emosjonell stette

Mange foreldre vil ha behov for hjelp og stette til a
mestre den emosjonelle belastningen det er & oppleve
en lidelse som schizofreni hos sin sgnn eller datter.

For de fleste vil dette veere det mest dramatiske som
noen gang har skjedd i livet deres. /:\penhet om hvilke
reaksjoner foreldrene kan komme til & oppleve, og
vektlegging av at disse er normale reaksjoner pa

en unormalt belastende situasjon, er viktig. Denne
undersgkelsen, og litteraturen ellers, viser at mange
foreldre blant annet opplever tap, sorg, skyldfalelse
og svekket selvfolelse. A gi foreldre mulighet til &
prate om dette og fa fortalt sin historie, vil veere
avgjgrende for bearbeiding og mulighet til videre
mestring av situasjonen.

4.3.4 Egenomsorg

En vet at den belastende situasjonen mange av
foreldrene lever i kan medfare store konsekvenser for
deres psykiske og fysiske helse. Det ma understrekes
overfor foreldrene hvor viktig det er at de fgrst og
fremst tar omsorg for seg selv. Gjor de ikke dette,

vil de i lengden vanskelig kunne veere den ekstra
ressursen mange er, og gnsker a veere, for pasienten.
Dette fordrer imidlertid at psykisk helsevern ser pa
foreldrene nettopp som en mulig ekstra ressurs, og
ikke som en selvfglgelig hovedomsorgsgiver som alltid
er tilgjengelig for pasienten. Enkelte foreldre i denne
underspkelsen matte etter mange drs dagnkontinuer-
lig omsorg for sgnn eller datter selv sette foten ned
overfor psykisk helsevern for & i det hele tatt kunne
greie & fortsette & fungere som mennesker, familie-
medlemmer og arbeidstakere.

4.3.5 Sosial statte

For mange vil det 8 mgte andre i samme situasjon

som en selv vaere til god hjelp og stgtte, bade
emosjonelt og praktisk. Psykisk helsevern bgr derfor
gi foreldre tilbud om deltakelse i pargrendegrupper.
Flere foreldre i denne undersgkelsen understreket
hvor viktig slike grupper hadde veert for dem. Imidlertid
hadde det for noen tatt flere ar for et slikt tilbud
kom. Undersgkelsen viser ogsa at maten gruppene er
sammensatt pd kan veere viktig. Gruppene bgr settes
sammen pé en veloverveid méate, slik at deltakerne
faktisk opplever & veere noenlunde i samme situasjon.
Videre ber foreldre ogsa informeres om at det finnes
pargrendeforeninger uavhengig av psykisk helsevern.
Helsepersonell bgr ha informasjon om disse tilgjenge-
lig for foreldrene, og 0gsad kunne veere behjelpelige
med 4 formidle kontakt med disse foreningene.

4.3.6 Fast kontaktperson

Foreldre har behov for a forholde seg til en fast
kontaktperson i behandlingsapparatet. Flere i
undersgkelsen fortalte hvor slitsomt det var & méatte

v
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forholde seg til en mengde ulike personer innenfor
behandlingsapparatet. Dette medfarte bade at en
matte fortelle den samme historien om og om igjen,
og at en risikerte & fa like mange svar pa spgrsmalene
sine som antall personer en spurte. Ved & ha en fast
person a forholde seq til vil det veere lettere for for-
eldre 4 ta kontakt om ting de lurer pa. Det er ogsd en
trygghet 4 vite at det finnes en person som kjenner til
ens situasjon og hva den innebaerer.

4.4 Implikasjoner for framtidig forskning

Kvantitativ forskning med representative utvalg vil veere
ngdvendig for & kunne si noe mer om utbredelsen av

de erfaringene vi har beskrevet i denne undersgkelsen.
Undersgkelsen kan likevel brukes som utgangspunkt for
en mer systematisk kartlegging av pargrendes situasjon.

Sentrale fenomenbeskrivelser og sitater kan
omarbeides til skalerte ledd i et sparreskjema som kan
fungere som et kartleggingsinstrument av pargrendes
belastninger. En slik systematisk kartlegging gjor at
sammenligninger kan foretas, og gir et mal pa hvilket
niva og hvilke omrader belastningene ligger. Dette
vil veere viktig for 3 tilpasse tilbudet som gis til den
enkelte pararende.

Et sparreskjema vil likevel ikke kunne erstatte
opplevelsesnaere fenomenologiske beskrivelser. Valg
av metode ma begrunnes i underspkelsens formal.
Bruk av et multi-metode desigh som kombinerer
kvantitativ s vel som kvalitativ metode, vil antakelig
veere 3 foretrekke for mange formal. P4 denne maten
vil en kunne fange opp bade subjektive og mer
allmenne aspekter.

Underspkelsen kan ogsé brukes som et utgangs-
punkt for & studere mer spesifikke aspekter ved
foreldrenes situasjon. Viktige forhold her vil kunne
veere livskvalitet, psykisk og fysisk helse, selvbilde,
sosial stotte, aksept av lidelsen, positive aspekter ved
omsorgsrollen og bruk av mestringsstrategier. Selv
om det internasjonalt sett finnes en mengde studier
(hovedsakelig kvantitative) av ulike aspekter ved
pargrendes situasjon, vet vi kun om et fatall gjort i
Norge. Fordi Norge avviker fra mange andre land i
befolkningshomogenitet, skonomi og organisering av
helsesystemet, har utenlandske undersgkelser ulik og
begrenset overfaringsverdi til norske forhold.

Videre er det et behov for longitudinelle
studier. Dette er en generell mangel pd feltet. Kun ved
slike undersgkelser vil en kunne kartlegge hvordan
foreldrenes livssituasjon endres over tid. Etter hvert
som det begynner & komme tilbud til pargrende ogsa
i Norge, vil det vaere viktig med studier av hvilke
reelle innvirkninger disse har pd pargrendes situasjon.
Intervensjonsstudiene bgr s3 danne utgangspunkt for

videre forbedringer av tilbudet til pargrende.

Det meste av forskningen pé pargrende til
mennesker med diagnose schizofreni har blitt gjort pa
foreldre. En vet mindre om livssituasjonen til sgsken,
partnere og voksne barn av denne pasientgruppen
(Baronet, 1999; Hatfield, 1997). Det er rimelig & anta
at visse opplevelser vil veere felles for de ulike
pargrendegruppene, mens andre vil veere unike.
Denne undersgkelsens funn kan veere et nyttig
utgangspunkt for & studere andre slektninger enn
foreldre, sa lenge en dpner for at ogsé deres unike
opplevelser kan komme fram. P4 samme vis kan
det tenkes at funnene kan danne utgangspunkt for
underspkelser av pargrende til pasienter med andre
psykiske lidelser enn schizofreni.

4.5 Metodologiske betraktninger

4.5.1Validitet
Validitet i kvalitativ forskning kan defineres som i
hvilken grad metoden undersgker det den har til
hensikt & undersgke (Kvale, 1997). | denne under-
spkelsen ble data samlet inn ved hjelp av informant-
sentrerte intervju som interaktivt ble tilpasset den
enkeltes historie. Intervjuene var semistrukturerte,
improvisert over en intervjuguide med en detaljert
sjekkliste. Denne forskningsstrategien ble valgt fordi
forméalet med undersgkelsen var & identifisere, katego-
risere og beskrive sa opplevelsesnaert som mulig ulike
tanker, folelser og personlige erfaringer foreldre kunne
ha knyttet til det & ha et voksent barn med diagnosen
schizofreni. En slik strategi antas & kunne aktivere
opplevelser og erfaringer som ikke ville framkommet
ved bruk av en mer standardisert intervjumetodikk.

| fgrste omgang ble validitet forsgkt ivaretatt ved
a gjore intensjonen best mulig kjent. Alle informanter
fikk derfor bade skriftlig og grundig muntlig infor-
masjon om undersgkelsen. Muntlig informasjon ble
farst gitt per telefon da tidspunkt for intervjuing ble
avtalt, og deretter gjentatt ved farste mote for selve
intervjuet startet. Det ble understreket bade
skriftlig og muntlig at utgangspunktet for under-
sokelsen var informantenes egne personlige erfaringer.
For & forsgke & sikre en s trygg og komfortabel
ramme om intervjuet som mulig, fikk informantene
selv velge hvor og ndr intervjuene skulle finne sted.

Under selve intervjuene ble det lagt vekt pé at
foreldrene i stor grad skulle fa fortelle sin historie
uavbrutt. P4 denne méaten ble det lagt til rette for at
data skulle fremkomme i den kontekst de var natur-
lige for informanten og med hay opplevelsesnaerhet,
rikdom og presisjon. Intervjuenes personlige preg,
samt den emosjonelle aktiveringen hos informantene
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i situasjonen tyder pa at dette ble oppnadd.

Foreldrenes opplevelser med psykisk helsevern var
i overveiende grad negative. Vi kan ikke utelukke at
informanter som deltar i undersgkelser som denne vil
fole en forventning om & fortelle om det negative, i
hap om at dette kan forbedres. Heller ikke er det
mulig & utelukke at en mer eller mindre tilsiktet
problemorientering hos intervjuerne kan ha
pavirket disse til & respondere sterkere og mer hyppig
pa negative opplevelser fra informantene. Imidlertid
er informantenes negative erfaringer sd massive at
det virker lite sannsynlig at intervjuernes framtreden
kan ha pavirket dette i sa stor grad. Intervjuerne
forsikret seg flere ganger underveis at forstaelse og
tolkning var riktig oppfattet ved 8 oppsummere hva
de hadde forstatt. En slik tilneerming ga muligheter til
a avdekke misforstaelser og utdype essensen i
informantenes ulike opplevelser.

Lydbandopptak av intervjuene ble transkribert
ordrett i sin helhet, samtidig som det under trans-
kriberingsprosessen ogsa ble notert ned nonverbale
tegn. En slik arbeidsform sikret at informantenes opp-
levelser ble registrert med deres egne ord og uttrykks-
form. Intervjuerne utforte og transkriberte halvparten
av intervjuene hver. Det kunne veert argumentert for
at vi utelukkende burde ha transkribert hverandres
intervjuer, for dermed & skape sterre distanse til
stoffet. Innevendingen mot dette er at vi da ville statt
i fare for @ miste kontekstuelle og nonverbale holde-
punkter som bidro til opplevelsesnaere beskrivelser.

Denne undersgkelsen var innrettet for & avdekke
fenomener ut fra deres relevans, ikke deres forekomst.
Opplevelser fra én enkelt informant ble derfor ansett
som like verdifulle som opplevelser rapportert av et
stgrre antall informanter. Imidlertid er antall obser-
vasjoner ikke irrelevant i kvalitative undersokelser. En
ma anta at flere beskrivelser av ett og samme feno-
men vil kunne bidra bade til mer solide og rikere, og
dermed mer valide, beskrivelser av fenomenet. Derfor
har vi valgt & registrere antall observasjoner (n) som
ligger til grunn for de enkelte fenomenbeskrivelsene.
En innvending mot denne undersgkelsen kan veere
at enkelte fenomenbeskrivelser bygger pd et lavt
antall enkeltobservasjoner. Nar en bygger pé en eller
to personers erfaringer er det en risiko for  beskrive
personer framfor fenomener. Grovere fenomeniden-
tifiseringer kunne veert anvendt. Vi har likevel valgt a
beholde en sveert differensiert inndeling av fenome-
nene for & f3 fram ngdvendige nyanser som kan veere
av klinisk betydning.

Holdbarheten av resultatene til en deskriptiv
fenomenologisk undersgkelse som denne, kan
antakelig best prgves ved a undersgke om
fenomenene er gjenkjennbare. Det finnes flere mater
4 prove ut dette pa. En metode er a la foreldrene vi

intervjuet lese gjennom resultatene for & se om de
kjenner seg igjen i beskrivelsene. Videre kan dette
gjeres med et annet foreldreutvalg slik at utvalgs-
avhengighet reduseres. Disse metodene ble av
praktiske grunner ikke benyttet. Gjenkjennbarhet av
resultatene kan ogsa vurderes utfra annen relevant
forskning. Samsvarende fenomener mellom ulike
underspkelser vil veere en sterk indikator pa validitet.
Sammenligning av vare funn med bade kvantitative
og kvalitative studier viser hgy grad av samsvar
mellom sentrale fenomener (for referanser se tidligere
diskusjon av undersgkelsens resultater).

Statistisk representativitet medfgrer at fordelinger
i datamaterialet kan generaliseres til populasjonen
foreldre med voksne barn med diagnose schizofreni.
For et slikt formal kreves det populasjonsrepresentative
utvalg. Formélet med denne undersgkelsen var 8 iden-
tifisere ulike opplevelsesneere beskrivelser, ikke & studere
utbredelse. Informantene i denne undersgkelsen var
ikke tilfeldig valgt ut fra den aktuelle populasjon.
Muligheten for at vart utvalg har veert systematisk
skjevselektert er derfor tilstede. Dette kan ha medfort
at viktige erfaringer ikke har kommet med. Hvorvidt
enkelte erfaringer er overrepresentert i forhold til
populasjonen, er imidlertid irrelevant for underspkelsen.
En slik "overrepresentasjon” medfgrer eventuelt bare at
observasjonsgrunnlaget for enkelte fenomener er bedre
enn det ville veert ved statistisk representativitet.

4.5.2 Reliabilitet

Begrepet reliabilitet har tradisjonelt veert tilknyttet et
kvantitativt forskningsparadigme, og dreier seg da om
ngyaktighet i malingsmetoder. Dersom hensikten er &
telle forekomst i et utvalg, vil kriteriet om
neyaktighet ha hgy relevans. Slik ngyaktighet i form
av interrater- reliabilitet vil imidlertid veere av under-
ordnet betydning i en undersgkelse som denne hvor
det viktigste er & ha en vidvinklet &penhet overfor
den enkelte informants opplevelser og erfaringer,

for deretter @ kunne kategorisere de ulike typer av
opplevelser som framkommer. Det viktigste er at alle
relevante erfaringer fanges opp, ikke ngdvendigvis at
begge forskere alltid fanger opp alt.

Siden klare forh&dndsdefinerte rater-kategorier
ikke eksisterer ved koding av denne type kvalitative
data, kan en innvending mot undersgkelsen vaere
at koderne kan ha hatt ulik sensitivitet for ulike
fenomener. Dette ble forsgkt motvirket ved et naert
samarbeide og diskusjon gjennom hele kodings- og
analyseprosessen. Interrater-reliabiliteten ble ogsa
forspkt kontrollert ved at to intervjuer ble kategori-
sert av begge koderne uavhengig av hverandre. Ideelt
sett burde samsvaret mellom koderne blitt sjekket
kvantitativt. Dette ble ikke gjort. Imidlertid viste en
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kvalitativ sammenligning ingen vesentlige avvik mel-
lom koderne. Det er usannsynlig at resultatene har
inkludert funn som ikke er formidlet av
informantene. Alle funn er illustrert og dokumentert
ved hjelp av sitater som lett kan kontrolleres i
Appendiks I. Muligheten for at sentrale opplevelser
har gatt tapt er tilstede. Imidlertid anser vi denne
muligheten for & veere liten. Antall observasjoner i
underspkelsen var s& hgyt at dersom én type opp-
levelse mistes av en koder, er det sannsynlig at en
tilsvarende opplevelse vil bli fanget opp senere av
minst én av koderne.

4.5.3 Spesifisitet

Denne underspkelsens design kan ikke besvare spgrs-
malet om hvorvidt de identifiserte fenomener

er spesifikke for foreldre til voksne barn med

diagnose schizofreni. Undersgkelsen har heller ikke
hatt dette som formal. Det kan tenkes at visse feno-
mener identifisert i denne underspkelsen ogsa kan
gjelde for foreldre til voksne barn med andre bade
psykiske og fysiske lidelser. En del av fenomenene vil
sannsynligvis ogsa veere felles for andre
pargrendegrupper til pasienter med schizofreni, slik
som partnere, sgsken og voksne barn. Videre studier
av dette krever at resultatene fra denne undersgkelsen
viderefgres i kvantitative sammenligninger med
andre pargrendepopulasjoner. Teoretisk ville en slik
avklaring kunne veere interessant. | et klinisk
perspektiv er spgrsmalet om spesifisitet mindre
relevant. Foreldre til pasienter med diagnose
schizofreni ma forholde seg til opplevelsene slik de
framtrer i den aktuelle sasmmenheng, uavhengig av
om de er spesifikke eller generelle.
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5. Konklusjon

Et gjennomgaende funn i denne undersgkelsen var
foreldrenes negative erfaringer med psykisk helse-
vern. Disse omhandlet badde behandling og oppfelging
av pasienten, og maten de selv var blitt mgtt pa.
Kampen for & fa hjelp til sonnen eller datteren, og
opplevelsen av a bli oversett og ikke tatt pd alvor av
helsepersonell, sto sentralt i manges historier. Positive
erfaringer med psykisk helsevern var i hovedsak
knyttet til enkeltpersoner og -institusjoner.

Arsakene til disse negative funnene finnes trolig
bade pa system- og individniva, og pavirker
hverandre gjensidig. Vi antar at én av arsakene til
at det ikke finnes systematiske tilbud til pargrende i
psykisk helsevern er teorier, som til tross for at de er
vitenskapelige utdaterte, fortsatt gver innflytelse pa
feltet. Disse teoriene kan bidra til & gke den skyld-
folelsen mange foreldre opplever nar sgnnen eller
datteren utvikler schizofreni. Helsepersonell har et
ansvar for d holde seg faglig oppdatert om nyere
teorier om lidelsens etiologi, og formidle dette til
foreldre. Dette kan bidra til 8 redusere den
skyldfglelsen mange foreldre plages av.

Taushetsplikten er sjelden en reell barriere for &
gi informasjon til foreldre. Generell informasjon kan
alltid gis etter at diagnosen er formidlet. Dette ble i
liten grad gjort overfor foreldrene i var undersgkelse.
Konfidensialitetshensyn oppstar kun nar pasienten
ikke gnsker at foreldrene skal informeres. Imidlertid
m3 viktigheten av & involvere foreldrene i et sam-
arbeide om behandling og oppfelging understrekes
overfor pasienten. Sparsmaélet om samtykke ma
betraktes som en prosess, hvor en forsgker a forstd
hvorfor pasienten ngler med & samtykke, eller ikke
samtykker. Konfidensialitet ma ikke betraktes som et
enten-eller prinsipp. Det er mulig & diskutere med
pasienten hvilken informasjon som er hensiktsmessig
a dele med foreldre.

Informasjon til foreldre er viktig av to grunner.
For det farste trenger foreldre kunnskap og
informasjon om lidelsen for & ha mulighet til & lgse
de mangfoldige utfordringene som oppstar i
kjglvannet av den. For det andre er informasjon viktig
for & redusere usikkerhet og engstelse som kan oppsta

hos foreldrene fordi de ikke forstar eller skjgnner hva
som skjer med sgnnen eller datteren deres. Maten
informasjon kommuniseres pd er ogsa viktig.
Behandlere m3 ta ansvar for & sikre en kontinuerlig,
individuell og situasjonell tilpasset kommunikasjons-
prosess med foreldre.

Eventuelle rolleuklarheter og lojalitetskonflikter
som kan oppstd nar en arbeider med bade pasienten
og foreldrene, kan sannsynligvis unngas ved dpen
kommunikasjon om eventuelle vanskelige aspekter.

Foreldrenes livssituasjon kjennetegnes gjerne av
akkumulerte kriser og kroniske belastninger. De stilles
overfor store utfordringer i forhold til & forsta,
reagere, bearbeide og mestre erfaringer. Belastningene
mange foreldre opplever som en fglge av sgnnen
eller datterens lidelse, kan svekke livskvalitet, psykisk
og fysisk helse. Derfor bar hjelp og stette til foreldre
veere en viktig del av det forebyggende helsearbeid. |
tillegg til & forebygge slike uheldige konsekvenser, bar
psykisk helsevern ogsa ha et perspektiv pa foreldre
hvor de betraktes som selvstendige personer med
egne behov uavhengig av pasientens. Dette mener vi
er en forutsetning for at foreldrenes behov ivaretas
pa en tilfredsstillende méte. Med utgangspunkt i
denne undersgkelsen har vi pekt pd visse grunn-
leggende aspekter som bgr ivaretas for & gi foreldre
et best mulig tilbud. Disse omfatter & bli tatt pa alvor,
informasjon, emosjonell stgtte, egenomsorg, sosial
statte og en fast kontaktperson i
behandlingsapparatet.

Kvantitativ forskning med representative utvalg
vil veere ngdvendig for @ kunne undersgke om vére
funn har overfgringsverdi til populasjonen. Denne
undersgkelsen kan brukes som et utgangspunkt for
en mer systematisk kartlegging av foreldres situasjon.
Sentrale fenomenbeskrivelser og sitater kan
omarbeides til skalerte ledd i et spgrreskjema som kan
fungere som et kartleggingsinstrument av foreldres
belastninger. Slik vil en kunne f& et mal pa hvilket
niva og pa hvilke omrader foreldrenes belastninger
ligger. Dette vil vaere viktig for pa best mulig mate
a kunne tilpasse tilbudet som gis til den enkelte
pargrende.
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Fenomenbeskrivelser og sitater
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Appendiks inneholder utvalgte sitater fra undersgkel-
sens datamateriale. Utvelgelsen av sitater er foretatt
ut fra folgende kriterier: (1) relevans for diagnose
schizofreni, (2) rik og variert beskrivelse av hvert
enkelt fenomen og (3) rimelig grad av presisjon i be-
skrivelsene. Hvert fenomen er beskrevet med en defi-
nisjon. Disse fenomenbeskrivelsene er ligger naer opp
til informantenes egne ord og uttrykk, mens andre er
bygget pd mening som er formulert mer implisitt eller
som ma forstas i lys av konteksten.

Hvert fenomen er presentert med et antall (n =).
Dette tilsvarer antall informanter som har rapportert
det observerte fenomenet. Hver informant er kun

Observasjonsomrade Tema

Formidlingsmate
Informasjon
Reaksjoner

Diagnoseformidling —_—

Selvoppfatning
Belastninger
Mestringsstrategier

Eget liv

Behandlingsapparatet Erfaringer

@nske om endringer

presentert med ett sitat under hvert fenomen. Det
finnes enkelte unntak fra dette: | de tilfeller hvor
én informant har flere beskrivelser av det aktuelle
fenomen, som dekker ulike aspekter av fenomenet,
sd er disse presentert. Dette vil da ga tydelig fram av
teksten under hvert fenomen.

| presentasjonen av sitater er intervjuenes tall-
nummerering (eks. intervju 1, intervju 2, o.l.) fjernet.
Dette er gjort for hindre at leseren kan ngste opp
historien til hver informant. Hensynet til informante-
nes anonymitet har her veid tyngre enn hensynet til
leservennelighet og struktur.

Undertema Fenomen

Behandling
Helsepersonell

Diagnosen
Behandling
Helsepersonell

Figur 1: Oversikt over observasjonsomrdder og underliggende nivder.
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DIAGNOSEFORMIDLING

Formidlingsmate

Tema
e
_>
Formidlingsmate >

Figur 2: Oversikt over formidlingsmater.

Behandlerinitiativ: Behandler tar initiativ til & for-
midle diagnosen til foreldrene, f.eks. ved & innkalle til
parerendesamtaler og over tid gradvis informere om
diagnosen (n = 2).

Jeq tror jeq fikk vite det litt sinn over en periode. Jeg
tror ikke det var noen spesiell dag jeg akkurat fikk
vite det pd. De bearbeidet litt med sann samtale. (...)
Det ble sagt i en samtale da. Man ble innkalt til en
pdrerendesamtale.

Det var terapeuten hans som snakket med oss om
disse tingene...

Foreldreinitiativ: Foreldrene tar selv initiativ til &

fa vite diagnosen. Behandler oppleves da av noen

som unnvikende og lite villig til & fortelle diagnosen.
Diagnosen blir f.eks. fortalt over telefon, "stdende” pa
pauserommet, i "forbifarten” ved utskrivelse, eller ved
a innkalle til samtale etter patrykk fra foreldrene. | ett
tilfelle ble diagnosen satt av primaerlegen (n = 11).

Ingen var villige til & si noe om hva dette handlet om,
heller ikke da han ble lagt inn andre gang. Det vil si,
da fikk vil slengt til oss noe som lod omtrent sann.
Da de skrev han ut sd sa legen: «Vi tror kanskje det er
begynnende schizofreni, sd han fdr vi nok se igjenn.

Det var jeg som ringte og signaliserte at jeg kom og
spurte om jeqg kunne fa snakke med de.
(..) Vi satte oss ikke ned og tok en kopp kaffe en

Undertema

Behandlerinitiativ

Foreldreinitiativ

Formidlet av barnet

Tilfeldig formidling

Vage minner

gang. Det ble fortalt liksom... Jeg tror vi sto inne pd
et rom....

... "men nd klarer jeqg ikke vente lenger”, sa jeg,” sd
nd md@ vi prate med legen. Na gdr det ikke an @ vente
lenger” Sa kom legen i telefonen. "Ja, nd er jeg sa
spent pa hvor dere stdr, hva dere mener og hva som
skjer med sgnnen min”, sa jeg, "for vi har ikke fatt
greie pd noen ting" "Har du ikke fdatt greie pd noen
ting”, sa han. "Nei, alle har bare sagt at jeg mdtte
vente til jeg fikk prate med deg”, sa jeg. "Ja, men det
er jo klart at han har en schizofrenidiagnose”, sa
han. Jeg hadde ikke ord. Jeg var helt lammet. Jeg fikk
ikke sagt noe pd en lang stund.

Vi sokte jo etter en diagnose fordi behandlingsappa-
ratet, og ogsd trygdekontoret da, har jo vanskelig for
d gi noen ytelser sd sant du ikke har noen diagnose.
Men det var pd en mdte at nd mad vi fd en diagnose
pa datteren var, fordi vi kan jo ikke la henne gd uten
noen bistand. (...) Jeg husker ikke akkurat sammen-
hengen pd det, men det var primeerlegen som satte
den diagnosen. Det ble bare sann liksom, at han
fortalte at hun hadde fdtt sann paranoid schizofreni,
som det heter, som diagnose.

Jeg husker ikke sé veldig naye hvordan de sa det,
men jeg ble ikke statt pd det. Jeg synes ikke det var
noe brutalt gjort. Vi har veert pd jakt etter d fd vite
hva det er.
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Formidlet av barnet: Foreldrene far vite diagnosen
av sin sgnn eller datter, som har fatt diagnosen. De
forteller foreldrene at de har lest diagnosen pa papi-
rer eller dataskjerm hos legen, eller at behandler har
formidlet diagnosen. (n = 3).

Det er ikke mange dr siden - en fire til fem dr siden

- sd sa han at han hadde sett det pd skjermen hos
legen sin. Det skal han ikke gjore, men der hadde han
sett det. "Jeg sd at jeg er schizofren, jeq”, sa han.
"Jeg har en diagnose, jeg” Men hva han har visst
eller ikke visst fra for...Jeq har ikke noen gang fatt
den bekreftet av noen annen enn han selv.

... om selve sykdomsbildet og at han hadde diagno-
sen schizofreni, det var det ingen i hjelpeapparatet
som fortalte oss. Det var det han selv som fortalte,
og det var den dagen for ett og et halvt dr siden, da
han ble lagt inn pd institusjonen. "Det stdr pd
papirene mine, det nd", sa han.

Tilfeldig formidling: Opplevelse av & fa vite diagnosen
ved en tilfeldighet, dvs. ved forespgrsel om & delta i
undersgkelsen. Diagnosen ble lest pa informasjonsbre-
vet, og senere bekreftet av behandler (n = 2).

Jeg fikk et brev forst (dvs. informasjonsskriv om un-
derspkelsen), og sd ringte jeg til behandlere.

Informasjon

Tema

—

Informasjon

—

Figur 3: Oversikt over ulike kilder til informasjon.

Undertema

Informasjon fra behandler

Egenervervet informasjon

Vi var med i en sann foreldresamtalegruppe (...) Og
sd fikk jeg utdelt et sant ark som du viste meg her i
sted, sd sdnn var det det spgrsmdlet kom opp. Ndr
jeg leste det, ikke sant - der stdr det med diagnose
schizofreni - sd lurte jeg da pd; betydde det at det
ikke var aktuelt G veere med, siden det sto klart og
tydelig "gitt diagnosen schizofreni"? (...) Men de gikk
ikke for sa vidt noe mer inn i det, annet enn @ over-
rekke det papiret. (...) Sa ba vel vi om en samtale om
dette da, fordi at vi hadde jo lurt pd det for.

Vage minner: Foreldrene har vanskelig for @ huske
situasjonen hvor diagnoseformidlingen skjedde (n = 2).

Jeg kan ikke huske hvor fort jeg fikk den diagnosen,
men selvsagt hadde jeg en mistanke (...) Nei, jeg

har tenkt en del pd dette, men jeg kan ikke akkurat
huske det. (...) Men jeq kan ikke huske hvem som
fortalte meg det. Jeg tror rett oqg slett ikke at det

var pd denne psykiatriske avdelingen, men derimot
etter at han ble sendt videre til den forste rehabilite-
ringsinstitusjonen for pasienter med psykose. Denne
hukommelsen min begynner pd bli... jeg er gammel,
vet du.

Jeg husker ikke akkurat... det var vel ndr hun skulle
flyttes ut pa den avdelingen. (...) Hm-m, det husker
Jeg ikke...

Fenomen

Informasjonshefter
Symptomer
Alvorlighetsgrad
Rad

Gradvis informasjon
Ingen minner
Informasjonssavn
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Informasjon fra behandler:

Informasjonshefter: Foreldrene far skriftlig informa-
sjon om schizofreni vha. informasjonshefter. En infor-
mant fikk informasjonshefte en tid far diagnosen ble
formidlet. (n = 6).

Jeg fikk en del stoff d lese pd. Det var vel det. (...) Da
fikk jeg vel den forklaringen at akkurat hva som feilte
sennen min innen dette omrddet, det ville det ta lang
tid @ utrede. Og det har jeg vel egentlig aldri fatt noe
klart bilde av. (...) Jeg fikk ganske rask melding om
hva de mente diagnosen var. Noe mer enn det var det
ikke. Sa fikk jeg noen ark om schizofreni.

Sa husker jeg at jeq fikk med et hefte angdende schi-
zofreni, som jeq leste fra perm til perm. Jeg vet ikke
hvor mange ganger jeg leste det heftet altsd.

Jeg ser jo det i ettertid at de kanskje hadde en
mistanke til at det var det, for vi fikk noen sanne
hefter og sant @ lese om det.... for vi fikk vite hva det
dreide seg om (dvs. fikk diagnosen). Sa det la vel litt
i kortene.

Da fikk vi jo bare sdnne A4-ark, og "dette kan dere ta
med hjem @ lese litt".

Symptomer: Behandler informerer om hvilke sympto-
mer barnet har (n = 4).

Sd pd en mdte, det jeg har hengt meg opp, det er det
som ble sagt, og det var det jo allmennlegen der ute
som sa, at han sa for seq bilder. Men jeq lurer pa om
ikke han ogsd sa det at han liksom ikke skilte mellom
fantasi og virkelighet da.

"Hva bygger dere den diagnosen pd?" Sd begynner
han @ snakke om de kroppslige symptomene som
han har, og at de er psykisk betinget, og det er hal-
lusinosen.

Da selvfalgelig stilte jeg sparsmdl om hvordan utar-
ter det seg og hvordan er det. Det var da vi fikk se de
tegningene og sann.

Ndr vi fikk diagnosen, og vi spurte hva det innebar,
sd fikk vi noen illustrasjoner og kopier av noen over-
header som hun hadde brukt pd et seminar en gang.
Vi fikk illustert dette her med tankene, at datteren
min kan innbille seq at hun gdr inn i mine tanker og
tro at jeg tenker sann og sann.

Alvorlighetsgrad: Informasjon blir gitt om lidelsens
alvorlighetsgrad (n = 3).

Jeq fikk vite at det var en alvorlig sinnslidelse og at
sonnen min var psykotisk.

Han (terapeuten) sa da at han har klare symptomer
pa schizofreni, og at det er den alvorligste sinnssyk-
dommen.

Altsa det vi fikk beskjed om var vel at hun aldri
kom til a bli frisk, at det var en sykdom som en aldri
ble kvitt, men at en kunne kanskje leve et forholds-
vis normalt liv med medisiner og sdnn. Det var vel
egentlig det vi fikk beskjed om.

Rad: Pa forespgrsel gir behandler anbefalinger til
foreldrene om hvordan de skal hanskes med barnet
(n=1).

Han (legen) sa det at det beste er d veere tydelig, enkel
og direkte; "Si hva du mener pa en enkelt og grei mdte,
og si det rett ut” Det har jeg provd @ holde litt slik fast
ved da. (...) Men det var fordi jeg spurte. Jeg var gan-
ske aktiv selv, for jeg hadde lurt pd det og falte at det
var jeg sa usikker pd. Men da svarte han jo.

Gradvis informasjon: Informasjon blir gitt over tid, i
samtale med pargrende (n = 1).

De tok seq tid til G snakke lite grann sammen da, i

samtalekontakt. De pratet litt sammen... Noen gan-
ger var sgnnen min med, noen ganger var han ikke

med (pd samtaler). Det var mer av sdnn informativ
karakter.

Ingen minner: Opplevelse av  ikke huske at informa-
sjon er gitt (n=1).

Det er dette jeqg liksom ikke kan komme pad. (...) Sa
seint som da han kom til den siste institusjonen
hadde jeg jo samtale med pleiepersonalet der. Men
den forste (samtalen om diagnosen) er det ikke snakk
om G komme pa.

Informasjonssavn: Opplevelse av & savne informasjon,
pa grunn av mangelfull eller ingen informasjon om di-
agnosen. Dette kan fgre til usikkerhet og engstelse hos
foreldrene fordi en ikke forstar hva som feiler barnet.
(n=10).

Jeg fikk ingen informasjon, utover det at hun hadde
fatt en diagnose. Jeg spurte; "har hun fdtt en diag-
nose"? Ja, hun hadde fatt en diagnose. Jeg visste hel-
ler ikke hva annet jeg kunne spgrre om. Men jeqg fikk
ingen annen informasjon. Jeg fikk vite at de skulle
prave noe medisin da. (...) Jeg vet fremdeles ikke hva
det innebcerer, hva diagnosen egentlig stdr for, det
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vet jeg ikke. (...) Jeg vet fremdeles ikke hva schizo-
freni er, annet enn at det er en sykdom pd sinnet. Jeg
trodde schizofreni var sann spaltet personlighet og
sann, jeg. Det er det jeg har trodd. (...) Og noen annen
informasjon har jeg aldri hatt pd det, sd.

Men vi fikk jo ikke noe informasjon, sd jeg mdtte jo
be om en samtale med den legen. Han ga jo ikke ut-
trykk for noe som helst. Jeg skulle sitte G tsamme meg
ut, og sa sier han ingenting tilbake. lkke noe om hva
de tror om hvor alvorlig dette her var. Det var jo det
som var sd fryktelig vanskelig, at ingen liksom ville
si noe om hva de trodde. Var dette noe mer alvorlig
enn noe forbigdende som han kunne komme liksom
gjennom og ut av. Det er mulig de ikke kunne si noe
pd det tidspunktet, men det gjorde meg jo veldig uro-
lig altsd, og utrygg. (...) For meg er informasjon trost.
Dess mindre jeg vet, dess reddere er jeg.

Du skjonner det at det gikk faktisk mange dr... De
kunne liksom ikke si noe navn pa det. (...) Jeg spurte
hva den der sykdommen gikk ut pd, hva slags benev-
nelse de hadde pd den. Nei, de kunne ikke riktig si...
du vet, og sd provde de den ene medisinen etter den
andre.

Det gikk altsd... ganske mange dr da, fra farste gangs
innleggelsen...ja, det er dtte ar. Jeg synes vi fikk vel-
dig ddrlige opplysninger. Vi fikk jo ikke greie pd noe
uten a sparre. Det var ingen som kom og fortalte oss

Reaksjoner:
Tema Undertema
—>
Reaksjoner — Folelser —

Figur 4: Oversikt over ulike folelser.

ting, eller. Alt mdtte vi sporre om. (...) Jeg synes vi fikk
veldig lite forklart, hva dette egentlig var.

Egentlig ingen ting. (...) Jeg synes jeg har fatt helt
minimalt. (..) Hvis jeg hadde fatt litt mer informasjon
om hva det var, s hadde det ikke blitt sG skummelt.

Jeg var helt sann sugen pd d fa mer informasjon og
komme i kontakt med andre som hadde det. Men jeg
visste ikke hvordan jeg skulle gjore det. A std alene
og melde deg inn i en sdnn forening, og stille opp pd
et sann mgte, uten d kjenne noen av de som kanskje
er der. Jeg har ikke blitt oppsokt.

Egenervervet informasjon: Informasjon som foreldre-

Umiddelbare
falelser

Seinere
> folelser

ne selv skaffer til veie, oftest pa bakgrunn av minimal
eller ingen informasjon fra behandler (n = 4).

(De to pafelgende sitater kommer fra samme intervju:)
Men du skaffer deg masse lesestoff og sanne ting.
Etter at datteren min ble innlagt pd spesialavdeling,
sd leste jeg i avisen at kommunen her hadde bespk
av en overlege som skulle fortelle pdarorende om
schizofreni. Jeg hev meqg pad det, rett og slett. Det var
sann, "G guda meg, er det mulig at de har det” (...).
Ingen har fortalt oss hvordan vi skal forholde oss

til henne i forhold til sykdommen. Det var det bare
tilfeldig at jeg fikk greie pa under det foredraget.

(En i familien) har studert psykologi, sa vi har en del

Fenomen

Sjokk
Uvirkelighetsfalelse
Sorg

Tapsfolelse
Urettferdighetsfalelse
Skyldfglelse
Mislykkethetsfalelse
Hjelpelgshet
Tristhet

Redsel

Lettelse

Skam

Stempling
Haploshet

Bitterhet
>  Medlidenhet
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boker. Jeg kikket litt i de, og hadde litt samtaler med
han og sant noe da.

Altsa, jeg skjonte jo hvor forferdelig lite jeg visste
om dette her da, enda jeg hadde jo en ganske solid
fagbakgrunn, men psykiske lidelser visste jeg veldig
lite om. Sa jeg mdtte begynne helt pd nytt igjen, men
jeg begynte i hvertfall. Jeg begynte d lese alt jeg kom
over, mens faren hans tror jeg ikke har lest noe
scerlig ennd.

Jeqg har gatt til psykolog selv de siste drene, og der
har jeg fatt en del svar pd ting som jeg spurt om. Jeg
har liksom brukt henne som en slik informasjons-
kilde.

Umiddelbare falelser:

Sjokk: En fglelse av & veere handlingslammet, utenfor
eller ikke finne ord. Opptrer umiddelbart etter diag-
noseformidlingen, og kan assosieres med a veere i en
drgm eller & fa et slag. (n = 6).

Jeg var sd sjokkert, at jeg ble helt... Hva skal jeq si....
Jeg var utafor dette her pd en mate. Jeg folte meg
som to mennesker da jeg sto i telefonen. Det var
akkurat som om jeg satte den biten der ved siden
av megq selv, og sd svarte jeg pd en masse tull som
han spurte om og som han holdt pa med. Det var
akkurat som om jeq falte at jeq skulle veere sa flink.
Jeg mdtte prove d svare pd alt mulig tull, og i den
sjokktilstanden jeg var. Jeg blir helt stresset ndr jeg
tenker pa den situasjonen enda.

Jeg vil si det kom som et slag pd meg allikevel, selv
om jeq visste at han hadde psykiske pdkjenninger el-
ler psykiske vansker. S akkurat diagnosen kom som
et sjokk pa meg. Jeg hadde ikke trodd det altsd.

Jeq fikk en sann sjokkreaksjon, pd en mdte da. Og
samtidig sd tenkte jeg: ta deg nd sammen, ta deg nd
sammen!

Uvirkelighetsfalelse: En fglelse av & veere midt inne
i en drom eller et mareritt som en ikke kan vakne fra.
Folelsen ble observert sammen med fenomenet sjokk

(n=1).

Da jeg hadde lagt pd roret etter @ ha snakket med
legen som fortalte om diagnosen, sd var det akkurat
som jeg samlet meg og sd sto jeg foran teleforen, og
sd folte jeg at jeg var inne i en drem, i et grusomt
mareritt. Et forferdelig mareritt der noen hadde
sagt at sgnnen min var schizofren, og sa at jeg bare

ventet pd @ vdkne. "Jeg ma bare vikne” (...) Jeg bare
kom til meg selv og jeg gikk opp og ned i gangen, og
bare trodde at jeg var midt i en drem altsd. Og grdt
o0g grdt og grdt, for jeg var alene. Mannen min jobba.
Jeg beelja altsd. Jeg bare gikk sann altsd.

Sorg: En fglelse av sorg bade for egen del og for
barnets del, hvor foreldrene kan grate over lidelsens
alvorlighetsgrad og kronisitet (n = 3).

Ja, jeg hadde etter hvert en veldig opplevelse av en
stor sorg altsd. Ikke minst fordi jeg tenkte om sennen
min at han kunne bli hva som helst. Jeg var sa sikker
pd at han skulle fa et veldig godt og rikt liv, fordi han
hadde sa mange ressurser og fordi han var en sa fin
person.

Jeg hadde s@ masse sorg og sd masse selvbebreidel-
ser og sd mye grat. Jeg trodde ikke det var mulig a
grdate sd mye. Jeg trodde ikke det var mulig d ha s@
mye tdrer som jeg har hatt.

Og samtidig en sorg altsd, for da sd jeg pd henne
som syk resten av livet. Jeg bare sd at alt falt i grus
for henne og sdnn.

Tapsfalelse: En fglelse av @ "miste” sennen eller
datteren, fordi en ikke kjenner igjen barnet pga. store
personlighetsendringer, og fordi en har tanker om en
livslang alvorlig sykdom (n 3)

(De to pafelgende sitater kommer fra samme intervju:)
Jeg tok fram alle albumer vi har, og satt og sd pd alle
albumer fra han var liten, og grdt og grdt. | en pe-
riode tenkte jeg at jeg ikke kunne sgrget mer om jeg
hadde fatt beskjed om at han var dgd. Sd grusomt
var det. Da folte jeg at jeg pd en mdte hadde kunnet
vdkne fra et mareritt, at ja, han er dad, og sd
forsonet meg med det. Men at han hadde en sd
alvorlig sykdom og sa skulle leve med det, at

gutten min var schizofren. Det var verre enn om han
var dad.

Helt forferdelig. Helt forferdelig. Jeg hadde mistet alt.
Jeg hadde ingenting.

Ja, det var som d miste barnet mitt, for hun var en
helt annen person.

Jeg gikk og grdt hele dagen. Tdrene bare rant. Jeg hadde
Jjo kjempe-problemer med a fungere i jobb. (..) Han var
en helt annen person, og jeg kjente han ikke igjen. (...)

... SG sorgen handlet absolutt om den personen
som hadde blitt borte for meg. Det var en sd enormt
verdifull person.
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Urettferdighet(sfelelse): En falelse av urettferdighet
over at barnet er rammet av lidelsen, at det er noe en
ikke har fortjent, fordi en har gjort alt en kan for 3 gi
barnet en trygg og god oppvekst (n = 2).

Jeg syntes det var fryktelig urettferdig. Jeg syntes
jeg hadde satset s mye pd at alle barna mine, og
kanskje spesielt han, skulle fd alle muligheter, og
det hadde kostet ganske mye, ja, mye jobbing. Jeg
har alltid jobbet mye ekstra utover 100% jobb for @
skaffe til veie penger for at de skulle fa ha de opple-
velsene som alle andre hadde. Jeg syntes jeg hadde
statt pd veldig for G gi barna mine gode opplevelser.
Jeg fulgte opp og hadde veert en rimelig god mor,
trodde jeg selv i hvert fall. S@ jeg syntes det var vel-
dig urettferdig. Hvorfor akkurat det liksom.

Akkurat psykiske problemer syntes jeqg var sa forfer-
delig at skulle skje en av barna mine. For det var ak-
kurat det mdlet jeg jobbet for, at slike ting ikke skulle
skje med barna mine. Jeg provde @ gi dem trygghet.
Jeg sviktet aldri. Jeg ga kjcerlighet, jeg ga varme og
Jeg ytet det jeg kunne. For jeg var veldig redd for at
slike ting kunne skje, altsd. Og akkurat det skjedde.
Jeq falte at jeg ikke hadde fortjent d oppleve dette,
etter alt jeg hadde gjort

Skyldfglelse: En generell folelse av & ha gjort noe feil
og at en pa et tidligere tidspunkt burde forstatt at noe
var galt. Falelsen kan avta over tid, blant annet pa
grunn av gkt kunnskap om etiologi (n = 8).

Ja, i begynnelsen tenkte jeg at det md vaere min
skyld. Jeg har gdtt rundt og trodd at jeg har veert en
god mor. Jeg har gitt han en sd god oppdragelse som
det har veert mulig for meg a gjore. Jeg synes jeq
hadde satt hans behov og muligheter ganske langt
fram bestandig, og kanskje lenger fram enn for de
andre ungene. (...) Sd jeg tenkte at det ma veere noe
jeg ikke har sett eller noe jeq ikke har skjgnt. Det ma
veere et eller annet som jeg har gjort feil. Det var den
forste tanken.

Jeg folte veldig mye skyld. Jeg var plaget med det.
Jeg husker en sammenkomst der, som overlegen sier
hoyt og tydelig "foler du fortsatt skyld?" "Ja”", sier
Jeg,"det gjor jeg. Men det er ikke dermed sagt at jeg
foler at det er min skyld, men at det har skjedd noe
i ekteskapet som har gjort det”, sier jeg. (...) Jeg kan
ikke garantere at det er mannen min sin skyld eller
hjemmet sin skyld. Det vet jeg jo enda ikke helt sik-
kert, men jeg tror det. | alle fall at det har en drsak.

Etter hvert sa har jeg klart @ ta inn at det ikke var
min skyld. Den gamle oppfatningen var jo den at

han mdtte ha hatt en dominerende mor og sd mdtte
han ha hatt en tafatt far, et helt spesielt miljg, og
masse sdnne ting som dobbeltkommunikasjon. Sd
du aner ikke, det er ingen som skjgnner det som ikke
har prevd det, hva den prosessen er d ga igjennom.
Jeg pravde @ ga pa jobb, veere med pad kurs og provde
d engasjere meg. Det traff meg rett inn. To ganger
madtte jeg bare ga ut, for jeg klarte det ikke. Det var
akkurat som det var direkte til meg, slik «d ja, det er
det jeg har gjort feil».

Selvfalgelig, skyldfalelsen kan jo ligge der. Det gjor
den jo. Er det pd grunn av at vi skilte oss, eller er det
fordi hun fikk mindre sgsken i stor alder. Nei, jeg vet
ikke.

Jeg fdar en form for skyldfglelse, at jeg har veert med
pa a gi han livet, ndr jeq kanskje pd forhdnd burde
visst at han kunne arve noe. Den falelsen. Og sa far
du en skyldfolelse fordi du kanskje burde skjont noe
den tiden han ble misbrukt. Men det er jo sd lenge
siden, og det er kul i havet, og du tenkte ikke i de
retninger da. Du var ikke sd orientert om det da, og
det falt meg ikke inn liksom.

Det som alltid selvfalgelig melder seg er jo massevis
av ddrlig samvittighet da. Hva kunne jeg gjort
annerledes, skulle jeg ha skjont det, og hvorfor har
jeg ikke skjont det?

Mislykkethetsfglelse: Opplevelse av a fgle seg mis-
lykket som mor, hovedsakelig pga. eldre teorier om
etiologi. Fglelsen kan svekkes over tid, men kan dukke
opp igjen i perioder hvor en fgler seg sliten. (n = 2)

Fordi det var ogsd noe jeg forbandt med den diag-
nosen at ndr jeg var ung var det alltid snakk om at
schizofreni det var ddrlig kommunikasjon mellom
mor og barn. (...) ...sa var det dette med dobbelt-
kommunikasjon og alt det der. Sd jeg folte meg nok
ganske sann mislykket som mor. Jeg tenkte vel mye
pa hva jeg mislyktes med liksom. Hva var det med
meg som hadde fatt en sgnn som har blitt sa ddr-
lig, og hva kunne jeg gjort annerledes. Selvfalgelig
mye sdnn selvbebreidelser. Det gjor jeg jo enda, det
henger igjen..

Og sa er det dette her med at jeg var totalt mislyk-
ket. Jeg trodde at alt var feil og at jeg hadde veert
fullstendig blind for alt han hadde gjort. Det har da
snudd.

(..) Jeg folte meg mislykket, men det var pd grunn
av den gamle teorien pd schizofreni.

(...) Men jeg kjenner det at hvis jeg blir sliten og
hvis det gdr over tid, og sdnn som jeq hadde det i
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fjor var, sa kommer det igjen. Da kjenner du det, for
da blir liksom selvtilliten svekket. Du begynner d lete
etter hva er det jeg kan stille opp med, og hva er det
Jeg er verdt. Det er veldig mange slike ting.

Hjelpelgshet: En falelse av & veere radlgs eller ikke vite
hvordan en kan hjelpe sgnnen eller datteren (n = 2).

Det er det ncermeste jeq har veert G veere i total
avmakt. Stort sett sa har jeq klart @ lase problemer
og er rimelig selvhjulpen. Jeg har klart d finne ut av
ting. Jeg hadde ikke til da i alle fall, aldri opplevd den
totale avmakten. Jeg ante ikke hva jeg skulle gjore.
Det ogsd at jeg ikke kunne snakke med ham slik jeg
hadde gjort for, for han var et helt annet sted.(...) Jeg
visste ikke hvordan jeg skulle komme i normal kom-
munikasjon med han igjen.

Tristhet: Opplevelse av & fgle seq trist, lei seqg og for-
tvilet over at barnet hadde fatt diagnosen (n = 5).

Jeg syntes der var helt forferdelig. Jeg grdt veldig
mye. Jeg var veldig fortvilet.

Men jeg ble jo veldig lei meg, kjempelei meg.

Og sd selvfolgelig sd lei meg pd hans vegne, ikke
sant.

Redsel: En fglelse av at diagnosen er skummel og
skremmende, fordi den er kronisk og innebeerer et
gdelagt liv, samt redsel for at en selv ikke skal klare &
stille opp for barnet (n = 6).

Jeg synes det er en voldsom diagnose. Det skremmer
meg litt.

Jeg ble redd, redd for hva som skal skje framover. Hva
skjer na liksom. Det var masse tanker om hvor skal
han bo, og hvordan skal jeg greie @ stille opp. Hva
slags hjelp far han.

Jeg er ogsa litt redd for den diagnosen, fordi at det
oppfatter jeg sdnn at det @ ha schizofreni betyr at
man kommer til G veere syk resten av livet og at det
kommer til @ bli et strev. Og det er noe som man ikke
blir frisk av, noe som man kommer til & streve med
resten av tiden.

Ja, altsd da vakte det bare total skrekk. Jeg har ikke
noe annet ord for det. Den inneholdt galskap, et gde-
lagt liv, alt annet enn en normal tilvcerelse for han.
Ved det ordet sa dpnet det seg bare et sann svart
hull altsa.

Lettelse: En folelse av lettelse, blant annet fordi en
fikk satt navn pd hva som feilte sgnnen eller datteren,
og fordi en tenkte at diagnosen ville utlgse hjelpetiltak
(n=7).

Ndr han fikk diagnosen sd var jeg pd en mdte litte
granne lettet, for da fikk han s mye hjelp. Jeg ble rett
og slett litt lettet, men det var med en gang. Det hadde
veert sd slitsomt forst liksom, og det hadde veert cirka
to dr hvor jeg synes han hadde veert ganske ddrlig.

() Da tenkte jeg at nd skjer det noe i alle fall, at han
hengte seq ikke, men nd far han hjelp og noe snur.

Vi hadde jo sett mange utslag som pekte i retning

av at han ikke kunne veere frisk. Jeg hadde ikke noen
forutsetning for @ vite hva som Id i begrepet schizo-

freni, jeg. Jeg var i grunn glad for at de hadde funnet
fram til hva som var hans problem.

Pd en mdte sd synes jeg kanskje at det var en litt
lettelse @ tro pd at det var schizofreni og ikke
narkoman han var. Det var pd en mdte at da hadde
han ikke gdelagt livet sitt selv pd en mdte, for da
ligger det der. Da var det noe som mdtte skje. Det
synes jeg var litt lettere d leve med. At en sd flott
og intelligent gutt skulle tulle bort livet sitt frivillig
hadde veert vanskeligere for meg a leve med.

Og i og med at vi fikk satt navn pad ting, sd var det
kanskje en lettelse.

Skam: Opplevelse av & veere flau og skamfull over
diagnosen, samt gnske 3 holde den hemmelig. Fglelsen
forsvant etter lang tid. (n = 1).

Det er ingen ting & holde skjult det her, for sdnn har
vi det og sann er det her. Det tok lang tid for jeg

kom dit. Jeg ville gjerne skjule det. Jeg var litt flau.
Jeg syntes det var litt pinlig. Men hvorfor skulle det
veere pinlig. Hvis jeg hadde fatt vondt i levera mi, sd
hadde jeg sikkert blitt gul, og det hadde veert synlig.
(..) Ikke sant, det var jo veldig mye misforstaelser nar
det gjaldt psykiske sykdommer, det var jo det. De var
jo gale, sinnsyke. Klart de var ikke «vettuge» de. Da er
det klart det skjer mye.

Stempling: Opplevelse av at diagnosen innebeerer ut-
stgting, stigmatisering og merkelappsetting av sgnnen
eller datteren og at dette kan vare livet ut. (n = 4).

Men diagnosen... samme egentlig hva de hadde kalt
det for meg. Men som sagt; akkurat det der med at
hun blir satt en merkelapp pd, at "det er noe skum-
melt med henne vi md holde oss vekke fra, fordi at
hun er schizofren”, liksom.
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Det verste var liksom det der "schizofreni”; har du
farst fatt den diagnosen, sd vil det vaere noe som
henger ved ham hele livet.

Det gjor meg redd, for ndr de ikke skjgnner at de
gamle ordene med schizofreni da, er veldig stigma-
tiserende. Og der har jeg mitt bilde fra 50 ar tilbake,
fra de som den gangen gikk og var forvirra i lokal-
samfunnet, og gale mennesker, ikke sant.

Haplgshet: En opplevelse av manglende hip om at
barnet skal bli friskt og leve et normalt liv. Det kan gi
en folelse av oppgitthet, resignasjon eller 3 ville "gi
opp". Dette fordi en tenker at diagnosen er kronisk og
endelig. Fglelsen opptrer blant annet sammen med
fenomenet 'uhelbredelig’ (n = 11).

Jeg liker ikke dette ordet schizofreni, kjenner jeg. Jeg
synes det er sd sykt. Det kjennes sd sykt, og sa er det
litt haplest i det. Du md ha det hele livet ogsd. Jeg
kjenner at jeg ikke orker den tanken at hun skal ha
det hele livet altsa. (...) Ja. Det at det er kronisk, ja, og
at det ikke er noe @ gjore noe med - noe en ma slite
med hele livet.

Jeg sorget fordi jeg hadde mistet et hdp. Jeg hadde
en eneste gutt, som jeg var fryktelig glad i, og som
Jjeg hadde sett i et liv der han kunne utvikle alle

de fine evnene og egenskapene sine og utvikle seq

normalt

Selv om det var vondt, for ndr jeg leste om hva det
innebar sd tenkte jeg resten av livet pdelagt pd en
mate. Midt i sin flotte alder, med venner som hun
hadde og kjcereste og sdnne ting. Sa skulle hun fd en
sdnn sykdom, som kanskje stenger henne ute i fra
alt. Det syntes jeg var veldig vondt, men samtidig en
lettelse d vite hva det var.

Jeg tenkte vel akkurat det at nd er det liksom... Jeg
vet ikke hvordan jeg skal forklare det, men det er en
form for oppgitthet ogsd, over at det ikke er noe som
det gdr an d reparere pd. Det foltes sd kronisk, sa
endelig.

Jeg hadde nok liksom mer en slik forestilling om at
da var man domt mer forever pd en madte. (...) Jeg
tenkte vel det at den er mer endelig, den er mer kro-
nisk pd. (...) Men har man en schizofrenidiagnose sa
er den der, og den er ogsd sd skremmende.

Og sd er det jo noe sdnn veldig definitivt og litt sann
der at det sier noe negativt om prognosen ndr man
fdr diagnosen schizofreni. Ja, sann at de har kvidd
seq for det, s mad de ha veert redd for at ved d si

at det er schizofreni sa skulle man samtidig si at
antakelig s kommer ikke dette til G gd sd veldig bra
pa sikt i forhold til om det skulle veere noen annen
diagnose

Vi skjgnte jo at hun var syk, men vi begynte liksom

d tenke pd hjerneskade eller svulst pd hjernen eller...
altsd sdnne ting. Og en periode sd pratet vi om at

vi gnsket jo egentlig at det hadde veert noe sdnt,
som kanskje kunne opereres og fds bort. Og det

var liksom... Ja, & kunne si at hun har fdatt svulst

pa hjernen liksom, og det skal gjores noe med. Det

er liksom verre ndr du fdr beskjed om at det er en
psykisk lidelse som kanskje hun aldri blir kvitt. Det
vet jeg vi pratet en del om til G begynne med. Det var
veldig vanskelig @ akseptere at hun kanskje aldri ville
bli frisk igjen.

Senere folelser:

Bitterhet: Opplevelse av d veere bitter for at barnet

har fatt lidelsen (n = 1).

Og i folge psykologen til ssnnen min, sd sier han at
" du har blitt litt bitter” Men jeg prover ikke & veere
det, for det er ikke fint a vaere det. (...) Han er sd god
0g sd snill, og at dette her skulle ramme han, det er
der jeg er bitter.

Medlidenhet: En fglelse av 3 synes synd pa bade seg

selv og sgnnen eller datteren, henholdsvis fordi fram-
tidshdp ikke vil kunne oppfylles, og fordi en tenker pa
det barnet mé oppleve og hva det gar glipp av (n = 4).

Stakkar, tenker jeg. Han har pa en mdte mistet mye
av hdpet og dremmene, bl.a. om @ bli forfatter. Han
gjorde det jo sd bra som ung. Men initiativet blir pd
en mdte borte. Det synes jeg er sd ille d tenke pd at
du starter som en evnerik gutt med framtidsdrammer
0g hdp, og sa blir du pd en mdte satt helt tilbake.

Samtidig sd synes jeg veldig synd pd meg selv. Jeg
synes veldig synd pd mannen min. Jeg synes synd pd
meg selv fordi det er noe som ikke ble slik det skulle
bli. Han var den eneste gutten, og vi hadde mange
forhdpninger til han. Vi hadde tenkt oss for eksempel
at han ville overta familiebedriften. (...) Det er en
tanke der og det at jeg tenker at han gadr glipp av
noe.
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Umiddelbare tanker

Tema Undertema

—>

Reaksjoner — Tanker

Figur 5: Oversikt over kognitive operasjoner og tanker.

Benekting: En kognitiv mekanisme hvor foreldrene
hgrer budskapet som blir fortalt, men unnviker fra det
eller nekter 4 "ta det inn" eller akseptere det (n = 4).

Det var vondt. Jeg protesterte inne i meg ogsd, nei
hun har ikke det. Hun skal bli frisk igjen og.

Jeg ville nok liksom ikke helt veere med pd dette her.
Det kan jeg vel ikke si at jeg fortsatt helt klarer altsd.

(De to pafelgende sitater kommer fra samme intervju:)
"Dette her er ikke sant” Jeg fornekta det fullstendig.
() Sa sd jeg sennen min for meg, og sd tenkte jeg
"men kjcere vene, dette er ikke mulig” Og sd ringte
jeq til......(en venn), for han er veldig fin G snakke med.
Sd sa jeg at «du ma komme til meg, for jeg holder pa
a klikke». Da han kom sd bare grdt jeg, og sd sa jeg
dette til han. «Nei men, du skjonner da at dette her er
feily, sa han. Han kjenner jo sennen min. Han fikk pd
en mdte roet meg ned med at legen md ha tatt feil.
Sd jeg fikk pd en mdte puste da han kom og sa dette.

Fenomen

Umiddelbare
tanker

> Benekting

Overraskelse
Forklaring

Forstaelse
Alvorstanker
Bekreftelse
Intellektualisering
Kognitiv distansering
Hap

Flukttanker
Feildiagnosetanker
Kritiske tanker
Likegyldighet
Defokusering av diagnosen
Ambivalens

Senere

Aksept
tanker

Selvbebreidelse
Nytteverdi
Nyansering
Invalidiserende

Bare det a kunne klare a si ordet schizofreni etter
at han hadde fdtt den diagnosen. Det var sd frykte-
lig, at jeq er sikker pd at det gikk to mdaneder for jeg
klarte @ si det altsa.

Overraskelse: Opplevelse av 3 bli overrasket, fordi en
hadde en annen forestilling om hva en schizofrenidia-
gnose innebeerer, eller overraskelse fordi en tenkte at
sgnnen eller datteren aldri vil bli frisk (n = 4).

Men det verste var at jeg tenkte at "joss, skal hun
aldri bli ordentlig frisk” Jeg hadde liksom en falelse
at det er en sann sykdom som varer alltid.

"A, er det det hun har!", tenkte jeg. At ingen har
snakket om det, tenkte jeg ogsd.

Og det har jeg tenkt pd s mange ganger i ettertid,
at hvorfor skulle jeg bli sa forbauset over det liksom.
Det var ikke i neerheten av min villeste fantasi @ ten-
ke pa det. Det tror jeg handler om at jeqg visste altfor
lite om det. Jeg har hatt en slik oppfattelse, og det
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innbiller jeg meg at mange andre har ogsd, at ndr
man tenker pd diagnosen schizofreni, sd tenker man
pd at folk er liksom helt spro hele tiden. Jeg opplevde
ikke sgnnen min som sdann, for han var til og fra, ikke
sant. Derfor hadde jeg en helt annen forestilling enn
slik han oppferte seg, fordi han var sd til og fra.

Forklaring: Tanker om at det er godt & fa avklart hva
som er problemet, og at det gir en forklaring pa sgn-
nen eller datterens atferd. (n = 10).

Jeg synes at tiden forut for at han fikk den diag-
nosen var sd tung. Det var den tiden jeg opplevde
nesten som tyngst. Nar han fikk den diagnosen, sd
falt liksom mange brikker pd plass for meg, for da
skjonte jeg mer hva det var og hva det hadde veert.

Nei, som jeg sa, sd kom det ikke som noen stor
overraskelse for meg. Det gjorde ikke det. Men det
var kanskje bare godt d fa bekreftet at det var noe,
kanskje, uansett om det var alvorlig.

Det vil jeg si at jeg tror det kanskje hadde veert enda
vanskeligere om han ikke hadde hatt en diagnose,
for da hadde jeq tumlet med tanker pd at «hva er det
egentlign.

For meg er visshet viktig og det @ fa vite. Da har jeg
valgt @ tro pa det, at det er diagnosen. Det har veert
viktig. Som jeg sa i sted ogsd, at uvisshet bare dpner
for en masse spekulasjoner og tunge tanker. Det er
bedre d forholde seg til noe, det synes jeg.

Pd en mdte kan man tenke det at hvis man har et
mongoloid barn, sd er det pd en mdte bedre. Da har
man et barn med et handikap og folk vet hva det er
for noe og det finnes ordninger for og sd hjelpe til.
Men har man et barn som har sdnne litt uklare tegn
pd en begynnende tegn pd schizofreni, s skjgnner
man ikke hva det er, og sd finnes det ingen som kan
hjelpe deg, og sd blir det bare masse rot. Sd sdnt sett
sd er det falt mer pa plass og mer avklaret og sdnn,
og det er jo pa et vis godt da, ikke sant. Selv om hun
ikke er frisk.

Forstaelse: Opplevelse av a fa en gkt forstaelse av bar-
net og dets atferd, ved at det retter opp misforstaelser
om at atferden f.eks. skyldes en opposisjonsholdning
eller trass. Foreldrene kan bli mer aksepterende i for-
hold til uforstdende og vanskelig atferd, og forholdet
til barnet kan bli bedre. (n = 2)

(De to pafelgende sitater kommer fra samme intervju:)
Vi forsto ikke situasjonen, og vi forsto ikke at han
var syk, og da fikk han selvfalgelig ikke den unn-

skyldningen som han egentlig hadde behov for, fordi
han var som han var. Vi forventet egentlig ut fra
det vi trodde, at han var intelligent og at det var en
opposisjonsholdning. (...) Det matte vi da selvfalgelig
revurdere da, og veldig bra var det at det ikke var det,
men det var ikke noe gledelig at han var schizofren
selvsagt. Men det var jo med og ryddet opp i en viss
misforstdelse. Vi forsto han bedre, og etter hvert har
det gdtt seq til...

(..) Vi har et mye bedre forhold til han na etter at vi
fikk vite at han er syk, at det er det som er drsaken.

Vi hadde jo en fase som vi neermest trodde at han
var trassig eller vanskelig fordi han ville plage oss
da, rett og slett. (...) Nar han var blid og hyggelig pd
skolen, trodde vi ikke at han kunne veere syk da, for
da ville han veere det pd skolen ogsd. Vi forsto jo han
langt bedre ndr psykologen kunne fortelle at han

til de grader skjulte seg bak et skall. Han viste ikke
savnet etter mor, ikke tdrer eller noe, sd da klarte jeg
ikke @ forstd at han hadde det vondt

Sd sdnn sett vil jeg si at jeg kan godta sennen min sin
madte @ veere pd. Da tenker jeg jo at jeg ser at han ikke
er frisk. Da blir jeg liksom ikke slik at nd md du ta deg
sammen, og nd mad du komme deg opp. Jeg kjenner at
det har i hvertfall gjort noe med holdningen min. S
det godtar vi. Vi er aldri negative pa det. Vi er glad for
det han klarer, og gir han positiv statte pd det.

Alvorstanker: Tanker om at diagnosen er kronisk eller
uhelbredelig, og kan sammenliknes med f.eks. en kreft-
diagnose. Tankene kan dukke opp bade umiddelbart
etter diagnostisering og seinere. (n = 9)

Synes den er ekkel. Fryktelig. Det virker liksom sdnn
at det er uhelbredelig. Det ligger i det at det er noe
man ma holde pd med hele livet.

Jeg vil si at det er minst like alvorlig som a fa en
kreftdiagnose. Dette fordi kreft kan du jo do av gan-
ske fort, mens en schizofreni skal du og familien leve
med i mange, mange, mange dar.

Det skumle med det var at man tenker pa det som en
kronisk og vedvarende sykdom da, og jeg hadde vel
en ide om at det var alvorligere da, at de ikke kunne
bli sa friske.

(..) Men om schizofreni har jeq hatt veldig slike
forestilliger om at da er folk kronisk syke hele tiden.

Jeg har jo i ettertid forstdtt at det er hgyst alvor-
lig. Jeg synes jo at det er vondt uansett, men det er
veldig vondt at han skal bli en som ikke kan gjore
nytte for seq i samfunnet. Han blir jo tvert i mot en
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belastning pa fellesskapet skonomisk, for han har in-
gen forutsetninger for d bradfd seqg selv eller fungere
som vi ville. Og ut fra hans evner og forutsetninger

sd langt som ungdomsskolen, sd sd det veldig lyst ut.

..tanken pd et liv der en av sine egne ncere sitter
institusjonalisert for livstid. Det har liksom veert
skremselsbildet.

Bekreftelse: Tanker om at diagnosen bekrefter en mis-
tanke en har hatt om at det er schizofreni sgnnen eller
datteren har. Mistanken kan skyldes tidligere erfaringer
med diagnosen, enten i jobbsammenheng eller privat.
(h=6)

Jeg hadde jo hatt litt mistanke om det, og da fikk jeg
bekreftet hva det var for noe. At han hadde et sinn
som var litt problematisk hadde jeg jo veert klar over.
Og ut i fra at det er sinnslidelse i familien ellers dg.

Det kom ikke som noen overraskelse, for det hadde vi
funnet ut for lenge siden.

Men jeg hadde helt sikkert for min egen del pd det
tidspunktet tenkt at hun hadde schizofreni. Jeg synes
hun passet med det.

(..) Fordi jeg har jo sett andre pasienter, for a si
det sann. Sd jeg synes det passer med det, bade sann
jeg har sett andre og sdnn jeg har lest om. Sdnn at
jeg synes ikke det er noe rart. Jeg er ikke noe
overrasket over det, hvis det er det som er diagnosen.

Intellektualisering: En kognitiv mekanisme hvor for-
eldrene beskytter seg ved a ikke reagere fglelsesmessig
eller "ikke ta innover seg" informasjonen om diagno-
sen. | stedet reagerer en fornuftsmessig ved & betrakte
informasjonen "utenfra”, noe som kan vise seg ved at
en virker uanfektet og oppferer som normalt (n = 2).

Jeg vet ikke egentlig om jeq i det pyeblikket jeg fikk
vite det tok det innover meg. Jeg tror jeg beskyttet
megq litt ved ikke @ ta det egentlig innover meg og
kjenne pad det. Jeg husker at det gjorde jeg ogsd nar
moren min ble ddrlig, at jeg intellektualiserte det litt
0g sd pd det litt slik utenifra. Jeg kjente vel egentlig
ikke pd det der og da. Jeg sa at jeg syntes det var re-
lativt raskt at de satte den diagnosen, og jeg var litt
litt nysgjerrig pd hvorfor han hadde satt diagnosen
sd raskt og pd hvilke grunnlag pd en mate.

Altsa jeg kan ikke huske annet enn at jeg bare tok
det til etterretning jeg altsa, det som ble sagt og
provde @ forholde megq til det. Men det er vel noe
man, det er liksom litt sdnn forsvarsmekanisme. Etter
hvert sa prover man @ forsta det.

Kognitiv distansering: En kognitiv mekanisme hvor
mor eller far beskytter seg mot informasjonen om
diagnosen, ved at de ikke tenker pa det eller skyver det
vekk fra oppmerksomheten. Opptrer bade umiddelbart
etter formidlingen og senere, og viser seg blant annet
ved informasjonsvegring. (n = 3)

(De to pafelgende sitater kommer fra samme intervju:)
Ndr de sa det, s var det mer sann at jeg tenkte at
det var bra der og da. Men sd tror jeq at jeg fortreng-
te en del sdnn rett etterpd, fordi det tok ganske lang
tid for jeg begynte @ lese. Ennd vil jeg si at det er ting
som jeg kan fd informasjon om pd biblioteket eller
TV eller noe, men jeg beskytter meg. Jeg er ikke rede
ennd, sa det tar tid, tror jeg. Det tror jeg rett og slett
er en forsvarsmekaninsme, at man trenger @ beskytte
seq og at det md sive inn litt. Man md ta litt innover
seq av gangen. Jeqg tror faktisk det er sann.

Det blir veldig tydelig for meg mens jeg snakker med
deg at jeg fremdeles siler og at det nok er et stykke
igjen til at jeg virkelig aksepterer det. Men jeg tror
kanskje det er ngdvendig

Jeq liker ikke dette ordet schizofreni, kjenner jeg. Jeg
synes det er sd sykt. (...) Jeg kjenner at jeg ikke orker
den tanken at hun skal ha det hele livet altsa. (...) Jeg
har tenkt at det er litt forskjellig, at diagnosene gadr
litt over i hverandre. (...) Men jeg vil ikke tenke at hun
har det, sa jeqg tror det er det ogsd. (..) Jeg har liksom
ikke sluppet denne tanken innover meg, tror jeg.

Hap: Optimistiske tanker om at barnet skal bli friskt.
Over tid kan hapet svekkes eller forsvinne, og kan vise
seg parallellt med gkende innsikt i og aksept av lidel-
sens kroniske natur. (n = 7)

Sé grep jeg fatt i de fd prosentene som blir friske. Og
sd tenkte jeg: "Jeg satser pd de"

Jeg provde jo d beholde hdapet. Men det d legge vekk
alle tanker som jeg til da hadde hatt om hva som
ville bli hans fremtid og hans liv og hans livsinnhold,
var en forferdelig vanskelig prosess.

Da var det en periode hvor jeg hadde et slags hdp om
at hun kunne bli bra. Men sad innsd jeg at det ble bare
verre og verre. Og at framtiden sd veldig mark ut.

Jeg hdper og tror enda at hun skal bli frisk, jeg.

Flukttanker: Opplevelse av a fa tanker om & ville
flykte/remme etter at diagnosen ble formidlet (n = 1).
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Samtidig sd hadde jeg lyst til G remme fra alt. Jeg
hadde lyst til a dra vekk fra alt, akkurat som at det
ikke vedrarte meg. Det er feelt og si det men. Du er
jo glad i datteren din selvfglgelig og, men det er vel
kanskje en sann sorgreaksjon du fdr da, jeg vet ikke.

Feildiagnosetanker: Tanker om at diagnosen muligens
kan veere feil (n = 2).

Ja, jeg husker jeg diskuterte litt med legen fordi jeg
tenkte pa det med feildiagnostisering. Det er alltid
en viss fare for feildiagnostisering. Det er liksom en
sd pass lite hyggelig diagnose @ ha tross alt da. Det
er liksom bedre @ si at du har en eller annen annen
kronisk sykdom. Hvis du skal si det til folk, sa er det
ganske skremmende. Jeg tenkte jo pd at sennen min
skulle leve med den diagnosen da.

Sd sa jeg: ejammen, hva slags grunnlag har du til &
si det? Han har hatt Rorschachtest og ingenting var
psykotisk, og jeg har jo jobbet med dette her i mange
dar, og han har aldri veert hallusinert, han har aldri
sett eller hort ting, aldri veert psykotisk. Hva bygger
dere den diagnosen pd?». Sd begynner han @ snakke
om de kroppslige symptomene som han har, og at de
er psykisk betinget, og det er hallusinosen. (...) Da var
det det at jeg tenkte pd alt jeg visste om schizofreni,
0g sd sto jeg midt oppi det selv og sd gjaldt ingen
ting lenger.

Likegyldighet: Tanker om at det er uvensentlig, uin-
teressant eller likegyldig hvilken diagnose sgnnen eller
datteren far, s lenge han eller hun far hjelp. Feno-
menet kan opptre bade umiddelbart og senere, og kan
observeres sammen med fenomenet ‘defokusering av
diagnosen’ (n = 12)

Hva som var diagnosen og ikke da, det var egentlig
likegyldig, for jeg sd jo at gutten var kjempesyk. Sa
ndr de er sd syke som han var da, sd er det ganske
likegyldig hva du kaller det. Da er du mest opptatt av
at her md han bare sikres og han md fa behandling
og tas vare pa.

Jeg tenkte vel kanskje ikke s mye pd diagnosen. Jeg
tenkte vel kanskje mest pd at han var syk. Det var
nok mest det jeg tenkte pd. For han provde § ta livet
sitt, og det synes jo jeg var helt forferdelig.

Hvis han er slik som han er, sa er det revnende
likegyldig hva slags diagnose han har for meg. Jeg
ser han som han er og hvordan han fungerer, og
da forandrer ikke situasjonen seg for meg om han
er manisk depressiv eller schizofren. Det forandrer
ingenting for meg. Det er hans ndveerende tilstand

og hvordan han blir i framtiden det vet vi jo ikke
uansett det, med eller uten diagnose.

Altsa hvilken diagnose hun fikk var pd en mdte
uinteressant. For jeg hadde jo i mange dr visst at hun
var syk. For det hadde jeg jo skjent for mange lange
tider siden. Hun har jo veert syk i mange dr.

Vi var ikke sd interessert i diagnose. (...) ...mitt for-
hold til diagnoser, for a bruke et pent ord, er meget
avslappet. Jeg er veldig kritisk.

Defokusering av diagnosen: Tanker om at diagnosen
er av mindre betydning eller viktighet enn forholdene
rundt lidelsen, og at en i stgrre grad retter fokus mot
hvordan datteren eller sgnnen har det og vil fa det i
framtiden. Tankene kan opptre sammen med fenome-
net 'likegyldighet’ (n = 4)

Fortsatt har hun mye d streve med og trenger mye
hjelp. Og er ikke i og for seq syk, men er ikke frisk
heller. Sann at det er jo det som er viktig. Man blir
minnet om dette hele tiden, og fdr noe @ tenke pa
hele tiden, og sann sett kommer det til  prege livet
vdrt. Sd det er jo det som er viktig, om dette da heter
det ene eller det andre, er i og for seqg, har ikke sd
veldig stor betydning. Men det er klart at ndr det da
i tillegg sannsynligvis er schizofreni, sd pd en mate;
det styrker noe av det kroniske ved det. Det er noe
med det at man tenker at dette her kommer til 4
vedvare. Man mad pd en mdte lcere seq til G venne seg
til det. Og det gjor vi.

Ambivalens: Opplevelse av & ha ambivalente tanker i
forhold til egen tro pa diagnosen og lidelsens alvorlig-
hetsgrad. Tankene kan forekomme bade umiddelbart
etter diagnoseformidling og seinere. (n = 2)

(De to pafelgende sitater kommer fra samme intervju:)
Men allikevel sa har ikke jeg hele tiden veert enig

i den diagnosen. Jeg har ikke det altsd. Jeg klarer
liksom ikke d sette dette her fast i meg, det med
schizofreni. Det klarer jeq ikke. Men sa har jeg
enkelte dager som jeg tror at han har det, men sd
har jeg dager inne i blant som jeg ikke tror det. Sd
jeg er sa frustrert pd en mdte. Det er jeg fortsatt. Jeq
vet ikke om det er det at jeg ikke vil innremme det
eller. Jeg vet ikke selv hva det er for noe altsd.

En gang ble jeg innkalt til en samtale med legen pd
det andre sykehuset han var pd, og hun sa det at
«du md skjonne at sennen din er syk, han er alvorlig
syk». Hun fektet med armene liksom, og nd mdtte jeg
forstd dette der. Sd sier hun det at ndr du kommer
hjem og det har gdtt et par dager, sa vil du kanskje
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ikke tro pd meg. Og jeg tror hun hadde litt rett. Da
begynte jeg allerede & miste litt av det hun hadde
sagt, for jeg trodde liksom ikke det var sa alvorlig.
Vet du, dette her er sa vanskelig. Men enkelte dager,
slik som nd ndr vi snakker om det, sd tror jeg at det
er mer alvorlig igjen. Dette varierer veldig.

Jeg har lest mye om det og veert pd mange kurs.

Det hadde jeg masse bakgrunn pd, og sd sto jeg der
og sd mdtte jeg liksom gjore om hele oppfatningen
min og godta at «ja vel, er det ogsd en mdte § veere
schizofren pa». Som jeq sa i sted; jeg tror det egentlig
ikke enda. Jeg tror ikke at jeg vakner fra en drem
lenger altsd, men det er akkurat som jeg ikke tror det.
Jeg vet jo at det er noe med sennen min nd, og det
har jeg godtatt.

Senere tanker

Aksept: Over tid en opplevelse av & godta at datteren
eller sgnnen har fatt diagnosen og antakelig aldri vil
bli helt frisk (n = 6).

Nei, det tar tid @ godta. Hun var syk, og sa hdper
man at hun skal bli frisk. Man hdper at dette skal
gd over og sd skal hun bli frisk og sa skal hun ikke
ha noen vanskeligheter og veere sénn som alle andre
ungdommer. Og sG ser man at sann er det ikke. Sd
ma man veere veldig tdlmodig med seg selv. Eller man
mad venne seg til 4 bli veldig tdImodig. Hun blir i alle
fall ikke fort frisk. (..) Jeg har vel hatt et hap om at
det skulle gd over. Men etter hvert sd har jeg skjont
at det gjor det jo ikke. Sd jeg har vel egentlig, det er
lenge siden jeg har akseptert det.

Jeg har akseptert diagnosen hans og jeg har
akseptert at han ikke er yrkesaktiv, og at han i hans
unge alder er ufor.

(..) Jo, jeg har faktisk egentlig godtatt det, for min del.

Nei, jeg har provd her en tid G tenke som sd at det
var akseptert at han er schizofren og at han aldri kan
leve et normalt liv. Jeg hdper og tror at han kan fd et
sd godt liv som mulig. Det er det jeg er opptatt av.

(..) Det er kanskje litt rart a si, men jeg synes det
har gdtt greit egentlig G akseptere det.

Kritiske tanker: Tanker om at diagnoseformidlingen
var kritikkverdig. De kritiske tankene er knyttet til &
formidle diagnosen over telefon eller til sen diagno-
seformidling til foreldrene (n = 2).

(Pafalgende to sitater kommer fra samme intervju:)
Det er det jeg mangler altsd, at jeq ble matt til @ be-

gynne med, for jeg blir aldri ferdig med det. Det blir
nesten like voldsomt ndr jeg begynner @ tenke pd det,
hvilket mareritt det var @ std ved den telefonen der
og holde seq pd hodet og tenke at nd md jeg vdakne.

Jeg har da skjont at i den situasjonen jeg var, sd

ble jeq altsa sa fokusert pd et eller annet der, at jeg
skulle veere sa hjelpsom, forstd og veere positiv. Det
var helt feil, for jeg var i sjokktilstand. Det har jeg
da klart @ se pa den madten, selv om jeg hadde hatt
forferdelig lyst til G gjore det godt igjen. Det er greit
nok det jeg sa, for det er sant det, men det ble sd
negativt.

Jeg har alltid hatt det inntrykket at de har veert sd
redde for d si noen diagnose. Om de har holdt tilbake
det for d ikke fortelle det, eller om det er fordi de har
hatt problemer med a stille diagnosen. Da sitter jeg
meq spgrsmdlet om hvordan kunne da han for et
par-tre dr tilbake ha mistanke om det, og sd skulle
de bruke sa lang tid pd d finne det ut. Og sd gir de
tabletter for det.

Selvbebreidelse: Negative og bebreidende tanker

om seg selv i ettertid, knyttet til hva en gjorde galt i
sgnnen eller datterens oppvekst og hva en kunne gjort
annerledes (n = 4).

..hva har gadtt galt, liksom, under oppveksten. (...)
Det er noe som jeq gdr og tenker pd, ja. (...) Han har
liksom pd en mdte vokst opp pd de andres premisser,
og ikke pd sine egne, har jeg folelsen av da. Det er
det som plager meg, altsd, at vi tok han liksom bare
sdann pad kjepet pd en mdte. Mens de andre, da de var
barn, sa var alle unger, ikke sant, sd da var det de
som la premissene for familielivet. Og det har ikke
han kunnet gjore. S@ det... ja.. sd det far man sikkert
aldri noe svar pa.

Hva var det med meg som hadde fatt en sgnn som
har blitt sd ddrlig, og hva kunne jeg gjort annerle-
des. Selvfalgelig mye sdnn selvbebreidelser. Det gjor
jeg jo enda, det henger igjen, selv om jeg nd bare er
kjempe-glad for at det gdr bra med han nd og flyter
litt pd det.

Jeg hadde s@ masse sorg og sd masse selvbebreidel-
ser og sG mye grdt.

Nytteverdi: Tanker om at diagnosen er nyttig, fordi
den utlgser hjelp fra blant annet trygdekontor og
sosialkontor, veileder behandlingsapparatet i behand-
lingen av barnet og kan korrigere andres bagatellise-
ring eller feiloppfatninger om barnet (n = 5).
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Det at han fikk den diagnosen, det er bare slik at
trygdesystemet, hele vesenet, har liksom nokler
stdende bortover til forkjellige arkivskuffer. Nar du
far nokkelen til arkivskuffen, sa dpner du den, og da
har du hjelpetilbudene stdende der. (...) Da har han
et definert problem, som det er lettere for helseper-
sonell @ forholde seq til, for trygdevesenet og for
sosialkontoret og alt sann. (...) Ja, da blir man verdig
trengende.

Jeg har brukt det noen ganger bevisst i forhold til

de som har bagatellisert. (...) Da har jeg brukt det
ganske bevisst, og sagt at den bagatelliseringen,

den forklaringen pa hans sykdom og sd videre, at
sykejournalen den sier sinn og sann og sd videre. Jegq
har brukt det ncermest for d fa korrigert noe som jeg
mener er feilaktig.

Det jeg tenker er den er faktisk veldig nyttig, fordi
det blir et arbeidsredskap for legen og institusjonene.
Der godtar de jo diagnosen og vet hva den inne-
beerer, og handler ut i fra det. Det er jeg jo utrolig
takknemlig for altsd.

Nyansering: Over tid skapes en mer variert og
nyansert oppfatning av diagnosen, hvor en innser at
diagnosen kan veere mindre dramatisk enn fgrst antatt
og omfatter store variasjoner i funksjonsniva og symp-
tomer (n = 7).

| dag sa ser jeg det sann at du har pd en mdte
perioder ndr du er helt normal. Det er vel det jeg
ikke trodde de var noen gang. Altsa han leser aviser,
han felger med pa nyheter og han er orientert. Han
er ikke fjern. Jeg folte det vel mer fjernt fra denne
verden for enn virkeligheten er.

Nei, jeg tenker pd det som at det er en sykdom pd

lik linje med andre sykdommer som folk har, som de
trenger medisiner, for @ kunne holde en tilncermet
normal hverdag. At de 6g md veere litt flinke med seg
selv og tenke litt selv at de md veere forsiktige, at de
ikke utsetter seq selv for stress eller for mye sant, for
d kunne holde seq frisk. | dag sd ser jeg pd datteren
min som frisk i den forstand at hun tar medisinene
sine, hun fungerer godt; hun gdr pd skolen, hun tar
en utdannelse. Kan det veere sann, sd er det ikke
verre enn @ ha sukkersyke, foler jeg nd i dag, men
hadde du spurt meq for 2 dr siden, sd hadde jeg sagt
noe helt annet.

Jeg har madttet se at schizofreni er sa uendelig mye
mer enn det jeg trodde det var, selv om jeg syntes
jeg visste mye om det fordi jeq var sd interessert i
det. Jeg har lest mye om det og veert pd mange kurs.

Det hadde jeg masse bakgrunn pd, og sd sto jeq der
o0g sd mdtte jeg liksom gjore om hele oppfatningen

min og godta at «ja vel, er det ogsd en mdte d vaere
schizofren pan.

Men det er ikke slik at jeg rygger tilbake for ordet
schizofreni lenger. Jeg gjorde det, men for meg sd er
det blitt et avdramatisert ord etter hvert.

En sykdom som schizofreni, okay, det har hun hele
livet. Men hun kan medisineres for det og fungere
nesten normalt. Det vet jeg nd etterpd da.

(..) Sd jeg ser ikke sd negativt pd det med
sykdommen hennes na.

Den gamle oppfatningen om schizofreni som noe
uhelbredelig for en stor prosentdel. Men det bildet
mitt har blitt forandret. Jeqg tror ikke pa det. Jeg tror
det er snakk om innsats og jobbing av kyndige.

Invalidiserende: Tanker om at lidelsens forlgp er
invalidiserende, og at det over tid fgrer til omfattende
endringer hos sgnnen eller datteren (n = 1).

Jeg foler nok at det rett og slett er sd invalidiserende.
(..) At jeg har mattet akseptere at dette her er noe
varig. (grater) Det er sa enkelt med sykdommer som
du pd en mdte kan skjcere bort. Men dette er noe
som har med deg selv pd en mdte d gjore, din psyke,
dine tanker, ditt folelsesliv. Det er sG omfattende. Det
er vel det verste. Ogsa synes jeq det er sd fryktelig
d se pd at den du er glad i, ja, jeg kan ikke si visner
bort, men gror igjen.
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Figur 6: Oversikt over selvoppfatning.

Negativ endring

Mindre talmodig: Opplevelse av & ha mindre tal-
modighet til & engasjere seg falelsesmessig i andres
problemer, fordi en mangler overskudd (n = 1).

Jeg orker ikke involvere meg sG mye i andres proble-
mer. Jeq har ikke den tdlmodigheten lenger. Jeg fun-
gerer i jobben min og sann, og hjemme med mannen
min, det er ikke det. Men det er noe med meg selv
som jeqg merker at er forandret.

Felelseskald: Opplevelse av at en ikke lenger har ork
eller kapasitet til 4 engasjere seg falelsesmessig i an-
dre, og derfor beskytter seg selv ved at en har blitt mer
kald og tverr (n =1).

Jeq har kanskje blitt litt mer sann kald ogsd, litt

mer sann tar litt avstand til viktige ting som skjer

i ncermeste familie. Altsa sann at jeg kanskje ikke
greier d engasjere meq sa veldig mye hvis noen i
neermeste familie blir syke da. Faren min dgde her for
ikke sa veldig lenge siden. (..) Jeg tror nok det at jeg
pa en madte har fatt nok, liksom. Du har gitt s mye

Fenomen

Mindre talmodig

\

Falelseskald
Sarbar
Lav selvtillit

Forstaelse

\/

Toleranse
Medmenneskelighet
Apenhet

Engasjement
Strukturert og selektiv
Selvinnsikt

Okt verdsetting

av deg selv liksom, hele tiden over en sd lang periode.
Det ndr en sann metningsgrense altsd. Da greier du
ikke @ etablere energi til d delta i all verdens sann
folelse som du fdr inn pd deg pd en mdte. Du bygger
litt sann skall rundt deg. Sdnn er det i hvert fall jeg
tenker (...) ... du blir pd en mdte litt sann, kanskje litt
for robust ogsd, i forhold til det G kunne delta pd en
riktig madte, altsd sdnn folelsesmessig i forhold til
sdnne viktige ting som ogsd skjer, i en vanlig familie.

Sarbar: Opplevelse av at en har blitt mer falsom og
sarbar etter at sgnnen eller datteren utviklet schizo-
freni (n = 4).

Samtidig er jeg mer sarbar nd, pa et vis.

Jeg ser hvor sdrbar jeg er, og det er sd gdeleggende
og skremmende.

Lav selvtillit: Opplevelse av at ens selvtillit svekkes,
enten varig eller i en kortere eller lengre periode.
Fenomenet kan observeres sammen med fenomenene
'skyldfolelse’ og 'mislykkethetsfolelse’ (n = 3)

Ndr jeg blir sliten blir liksom selvtilliten svekket. Du
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begynner @ lete etter hva er det jeg kan stille opp
med, og hva er det jeg er verdt. Det er veldig mange
slike ting.

Det har i alle fall ikke styrket selvtilliten min, for d si
det sdnn.

| forste omgang sd raste mitt selvbilde sammen ogsd.
Det gjorde det, fordi jeg tenkte at det md veere jeg
som ikke har strukket til som mor.

Positiv endring

Forstaelse: Opplevelse av & ha fatt et nyansert syn

pd og en gkt innsikt i livet og andre mennesker. Dette
medfgrer at en har blitt mer sympatisk og forstaelses-
full. (n=7)

Allikevel, med tross alt den fagbakgrunnen jeg har
og den interessen jeqg har, har det endret mitt forhold
i forhold til andre syke. Jeg ser ndr andre folk er
syke pd en annen madte, etter at sennen min ble syk.
Jeq skjgnner mye fortere og jeg tor mer d si at et
menneske ikke er friskt. (...) Det er jo tydelig at den
personlige erfaringen jeg har med sennen min har
vekket meg liksom. Mens kurs og lesing ikke vekket
meg. (...) Sa prover jeg d jobbe mer ut fra det at de
er ikke friske, enn bare d avskrive dem som litt
smdgcerne og litt spro.

(..) Hvis du tenker at vedkommende ikke er frisk,
sd far du mye mer sann sympati. Man prever @ forstd
litt mer.

Men en ting har jeqg lcert, og det er at jeg skjgnner
foreldrene. Jeg har fdtt en erfaring som man ikke

kan lese seq til. Ndr jeg ser at de sitter pa den andre
siden av bordet og grdter og lurer pa hva de har gjort
feil, da vet jeg hvordan de har det.

Det har gitt veldig mye forstdelse rundt mennesker,
og d verdsette det @ ha god helse. Pluss at du liksom
har fatt forstdelse av hvordan sykdom.. hva sykdom i
en familiesituasjon gjor med en. Det er klart at.. sdnn
menneskelig sett sd skjonner du veldig mye mer av
livet enn det du en har gjort for.

Det har vel gjort det at jeg etter hvert har lcert @... i
hvert fall @ forstd andre mennesker og deres proble-
mer. Jeg har jo ganske lett for G forstd andre, og se
at de... at det er ikke alle som har det sd lett!

At jeq har litt mer evne til § forstd andre mennesker,
at det ikke er liksom; sd lett alltid.

Toleranse: Opplevelse av & ha blitt mer dpen, ydmyk
og inkluderende, og mindre dgmmende/fordomsfull
overfor avvik og merkverdigheter hos andre mennesker
(n =5).

Jeg foler at jeg er rausere med d tdle merkverdig-
heter. Jeg er rausere med @ godta folk som ikke er
A4-format. Det tror jeg det har leert meg. Jeg gdr
ofte i forsvar for dem. Og sd har jeg lcert meg en
meget viktig ting. Jeg har leert meg at jeg ikke sitter
og slarver om folk. Jeg er ingen tilhenger av d lage
kaffemat til noen.

Jeg ser vel pd meg selv som en litt mer tolerant per-
son, kanskje. (...) Jeg prover pd en madte G sette meg
inn i de andre pd en annen mdte enn det jeg gjorde
for. At jeg liksom... for folk har jo veldig lett for @
"uh-ce, sann og sann”, og jeg er veldig forsiktige med
det nd altsd, d sette merkelapp, om du vil, pa folk,
eller si at de er sann og sann.

Jeg tror jeg tenker mer variert, mer fleksibelt og er
dpen for flere mennesketyper. For var jeg mer sann
svart-hvitt. Jeg var preget av dette her "vi", og "de
fremmede der” var liksom en ikke-verden for meg.
Den sort-hvitt holdningen til tilveerelsen, den er i

hvert fall definitivt forbi.

Det gjor at jeg blir litt mer dpen for folk som er litt
annerledes, at jeq prover 4 veere litt mer ydmyk over-
for deres situasjon da.

(..) Det har gitt meg en starre ydmykhet for at folk
er forskjellige og at folk som er syke ogsd kan veere
friske pd en mdte

Medmenneskelighet: Opplevelse av & veere mer
omsorgsfull overfor andre mennesker, og sensitiv for
andres humgr og problemer (n = 1).

Man blir nok varere pd signaler fra mennesker man
omgds, om kanskje noe ikke er sd bra. Jeg er flinkere
til @ ta meg tid, sette meg ned og preve G neerme
megq det, hvis det er naturlig. Jeg er helt klart mer
opptatt av hvordan folk har det rundt meg, og ikke
bare godta at alt er bra sd lenge de ikke sier noe.
Som jeg sa, sd mener jeg helt klart at jeg har vokst
pa det som menneske, og at jeg har blitt en bedre
sjef og en bedre mor og et bedre medmenneske, rett
og slett. Det tror jeg pd.

Apenhet: Opplevelse av & veere mer dpen overfor
andre mennesker (n = 1).

Jeg har vel kanskje blitt flinkere til G utlevere meg
enn jeg var.

72

Rapport 2006:6+ Folkehelseinstituttet



Engasjement: Opplevelse av & ha blitt en mer
engasjert person, for eksempel i forhold til & gnske
om a endre uhensiktmessige forhold i helsevesenet
(n=2).

Jeg er sann at jeg reagerer og jeq ser ting som fore-
qgar, vil gjare noe, ikke sant. For var jeqg mer passiv, at
jeg ikke engasjerte meg s mye i ting.

Ndr jeg sier at jeg foler at jeg har blitt et rikere men-
neske, sd tror jeqg egentlig at jeg faler at jeg burde ha
hoppet ut av den jobben jeg har og gdtt inn og gjort
noe jeg tror pd mot det. (..) Derfor har jeg engasjert
meg mye i prosjekter, som jeg har fortalt om.

Strukturert og selektiv: Opplevelse av & veere mer
selektiv og fokusert i sin oppmerksomhet bade pa jobb
og privat, samt ta mer effektive og hurtige
beslutninger (n = 1).

Og med meg som menneske, sd er det klart at det har
veldig stor betydning. Oqg jeg har jo ogsd sett det at
jeg kanskje er i stand til a jobbe litt annerledes ogsd,
enn det jeg kanskje hadde gjort hvis jeg ikke hadde
fatt denne erfaringen. Jeg er nok... er nok litt
annerledes, oppforer meg litt annerledes ndr det
gjelder det @ prioritere ting, og bedre egnet til  ha
fokus pd oppgaver, isteden for @ liksom gjore litt der
og gjore litt der. Jeg har mye mer fokus pd d
bestemme ting og sd gjore det. Og det har kanskje
med en sdnn type rasjonell tenkning som et men-
neske er, tross alt da. Du blir mer selektiv i hva du
gjor for noe. Og det gjenspeiler seg bdde i privatlivet
og i jobbsammenheng. Det synes jeg er positivt...

Selvinnsikt: Opplevelse av d ha leert seq selv bedre &
kjenne - at en har fatt et nyansert syn pd, og en gkt
forstaelse av, seg selv (n = 5).

Jeg har fatt en del livserfaring. Jeg har fatt en del
innsikt. Jeg er ikke sa overfladisk som jeg var tidligere.

Det har vel vist at jeg er en sterk person.

Farst og fremst sd opplever jeg det som en berikelse,
og det kan hares merkelig ut. Jeg har pd en mdte fatt
bevist at jeg er mye taffere enn det jeg trodde, og at
man faktisk kan tdle mer enn det man tror. Hadde
noen fortalt meg om hva jeg skulle ga igjennom

sd hadde jeg helt klart sagt at det hadde jeg ikke
maktet. Og det er jo en positiv opplevelse da, at man
klarer @ komme seg gjennom det.

@kt verdsetting: Opplevelse av 3 sette starre pris pa
livet, andre mennesker og pa sméa positive opplevelser

i dagliglivet. Det kan fore til at en i stgrre grad lever "i
nuet" (n = 4)

Man setter mer pris pd mer dagligdagse enkle smd-
ting, tror jeg. En liten telefon hvor stemmen hans
hares lys og glad ut er underverker.

(..) Men man blir ganske flink til a leve i dag. Det
tror jeg bare man ma.

Jeg foler jeg har fatt ganske mye erfaring med d se
inn i et sted som man egentlig skulle gnske en slapp
d... sant sett. Men pd den annen side sd har vi, tror
jeg alle, lcert en god del; d lcere og sette pris pd de
rundt en, d lcere og sette pris pd ting som kanskje
ikke betydde noe far.

Usikker pa endring: Opplevelse av & veere usikker pa
om ens selvoppfatning har endret seg etter at sgnnen
eller datteren utviklet schizofreni (n = 2).

Nei, det vet jeg faktisk ikke. Nei, jeg tror ikke det
altsa. Ja, det kan vel hende det. Det har vel litt med
alderen @ gjore og litt med sykdommen jeg hadde.

Om det har forandret livet mitt, det er vanskelig d
si. Det vet man ikke. Man blir kanskje sterkere av
motgang o0gsd.

Ingen endring: Opplevelse av at ens selvoppfatning er
uendret (n = 3).

Jeg tror ikke det har pdvirket mitt syn pd meg selv
egentlig. (..) Dette har ikke beveget meg verken den
ene eller andre veien, egentlig.

Jeg har ikke tenkt pd det at jeg liksom har blitt en
annen person pd disse nd tre-fire drene. Nei, jeq tror
ikke det altsa.

Det tror jeg nesten ikke.

Uavhengig endring: Opplevelse av at ens selvoppfat-
ning har blitt endret etter at sgnnen eller datteren
utviklet schizofreni, men at dette i stgrre grad kan
tilskrives andre opplevelser som var sammenfallende i
tid eller en terapeutisk prosess (n = 2).

Det handler for meg veldig mye om at jeg ogsd har
gjennom terapi, gjennom flere dr, sd gdr du jo selv
gjennom en prosess, sd det har blitt sdnn at jeg har
blitt tydeligere og modigere til G vaere den personen
jeg er og torre @ sette grenser i forhold til hva andre
skal ha lov til  fly og mene og si til meg.
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Belastninger

Tema Undertema Fenomen
. Emosjonlwlle ——»  Frihetsbergvelse
belastninger Tap av sosialt nettverk

Kronisk frykt

Kronisk bekymring
Bekymring for sgsken
Tilbakefallsangst
Personlighetsendringer
Fortvilelse over barnets lidelse
Darlig samvittighet
Irritasjon over initiativleshet
Beskyldninger fra andre
Andre barn tilsidesatt
Belastninger Avwvisning fra barnet
Emosjonell reaktivering

Psykiske Utbrenthet
> vansker Depresjon
Sosial angst
|, Fysiske Utslitthet
belastninger — Sevnforstyrrelser
Dagnkontinuerlig omsorg
Somatiske plager
Pkonomiske Uferetrygd
™ belastninger — ™  Hjemmeboende
Odeleggelser
Alternativ behandling
Andre belastninger Eget liv underordnet
> — > Skillsmisse
Figur 7: Oversikt over belastninger.
Emosjonelle belastninger
Frihetsbergvelse: En opplevelse av & fole seg ufri og jeg begynner @ bli sd opp i drene. Jeg faler at min
bundet, med sterkt reduserte muligheter for & kunne omsorgstjeneste er helt pd topp enda den, og det
opprettholde egne aktiviteter, motta besgk eller reise kommer den fortsatt til d veere.
pé ferie (n = 5). (...) Det har jeg savnet at mannen min og jeg
kunne veert litt mer for oss selv og reist mer for oss
Det som jeg kanskje synes har veert ille.... da jeg fikk selv. Tatt mer hand om hverandre, uten hele tiden
en senn som ble sG avhengig av oss, sd blir vi pd en ha omsorg. Det har jeqg folt. Det er et savn.
madte sa isolert. Vi kan ikke reise hvor vi vil. Vi kan
ikke farte som vi vil. Vi ma ta hensyn hele tiden, Den eneste forskjellen nd er vel at du blir jo litt sann
sd jeg foler kanskje at... Jeg kunne tenkt meg at bundet pd en mdte da. Ndr jeg ikke har sett datteren
jeg hadde kunnet veert fri omsorgsarbeider nd nar min pd en uke eller litt over det, sd tenker jeq at na
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md jeq jo hente henne, eller vi md jo gjore noe en dag
eller.

Hvis datteren min var veldig ddrlig sa hadde jo vi
nok med henne, og vi kunne i hvert fall ikke takle
det d ha besgk fra andre, i hvert fall ikke av hvem
som helst. Fordi de skjonte lite av hva som foregikk.
Hvis hun da begynte G kommentere ting som var
helt utenfor det temaet som ble snakket om, og at
hun da f eks begynte @ le sann ganske kraftig, helt
umotivert - det er jo ikke alle som skjgnner hvorfor
sdnne ting skjer. Og da ble det til at vi mdtte skjerme
henne ganske mye, nesten sann over perioder 100%.
Skjerming i forhold til det ¢ ha besgk, og 0gsd det

a dra pa bespk til andre. (...) Ferie f eks, over lange
perioder, over flere dr, sa var det umulig a ta ferie, sd
vi mdtte veere hjemme.

Jeq kunne aldri veere borte hjemmefra mer enn det @
veere pd jobben og ett og annet mote.

Redusert sosialt nettverk: Opplevelse av at ens sosiale
nettverk av familie og venner har blitt redusert eller
har gatt tapt. Endringen kan veere varig eller begrenset
til perioder. Det kan veere fordi en selv, pa grunn av
sterkt redusert fritid og/eller energi, har valgt a prioritere
kvalitet framfor kvantitet i relasjoner. Det kan ogsa veere
fordi en har blitt avvist av familie eller venner. Dette kan
fore til en opplevelse av sosial isolasjon. (n = 10)

Det gdr en god del pa selvtilliten los og man har ikke
godt av sosial isolasjon. Jeg er inne i en sdnn greie
hvor jeqg er rett og slett sosialt isolert. Man star pd
en mdte ribbet tilbake.

Jeg er mer trett og har mdttet vaere mer selektiv i
hva jeg har mdttet bruke tiden min pd. Jeg har feerre,
men sveert gode, venner enn det jeg hadde for fem dr
siden. Det blir viktig for meg at det md veere kvalitet
over det samvceret jeg tar meg tid til. Tomme
samtaler eller ssmmenkomster kan jeg ikke bruke
tiden min pd. Det blir meningslost.

(..) Da har jeg valgt, eller det har kommet helt na-
turlig, at jeg har en litt mindre krets. Jeg har lettere
for @ si nei takk til en innbydelse i helgen og innrom-
me at jeqg er sliten og vil veere alene, at jeg vil ta meg
et bad og sitte foran TV og kope eller sitte og skrive
ned mine tanker og sitte og fundere over hvordan jeg
skal ga videre. Sd det er nok noen som mener at jegq
har blitt litt scer, at jeg velger G veere mye alene. Det
er faktisk helt ngdvendig.

Jeg har sortert vennene etter de som kan forholde
seg til dette pd en ordentlig mdte. SG de som tenker
negative ting om meg, de har jeg ikke noe d gjore

med. Jeg har rett og slett bare kuttet de ut. Sann
sett sd kan du si at jeg har blitt atskillig skarpere til
d skille mellom hvem er det jeg gidder & bruke tid

pa og hvem jeq ikke gidder @ bruke tid pd. De som
ikke klarer a forholde seg pd en ordentlig mdte til
psykiske lidelser, de orker jeqg ikke d forholde meg til,
rett og slett. Jeg gidder ikke G gd inn i noen tdpelig
diskusjoner om at jeg kanskje skulle gjort slik og slik
i stedet for slik og slik med datteren min, fordi jeg
mener og er rimelig trygg pd at jeg gjorde sd godt jeg
kunne og det jeg mente var best ut fra den oversik-
ten jeg hadde. Jeg gidder ikke G ta imot noe veldig
mye kritikk eller sann underforstatt at det skulle vel
kanskje veert annerledes. (...) S har jeg pd en mdte
mistet tanten min, fordi hun og datteren min hadde
et helt spesielt og flott forhold til hverandre. (...) Hun
var faktisk den viktigste stattespilleren min, selv om
hun var s gammel da datteren min var syk - til
holde motet oppe. Hun ringte til meg hver dag. Sa da
datteren min dade, s@ fikk hun en sd enorm fysisk og
psykisk knekk at hun har blitt helt dement. (...) ... sa
jeg har mistet henne ogsa.

Og det er vel noe av det som en mister ndr en far
noen som blir syke sann, i alle fall for vdr del, og det
er litt sann med de andre som vi gdr i gruppe med,
de mister mye omgangen med andre, for en har ikke
tid og krefter til det. Har en liksom litt tid til overs,
sd vil en slappe av og hente seg inn igjen sd en er
klar til neste okt, for @ si det sdnn. Sd det er jo mest
de pd jobben som en har forholdt seq til, som andre
voksne, og 0gsd den ncermeste familien.

Det er klart, man kan jo fole seg awvist ogsd, av
enkelte, altsa det gdr jo utover vennekrets og sdnt,
hvis vi ikke kan veere med pd et selskap eller veere
med pd en ferietur eller noe sant noe pga det her, sd
er det klart da vil jo det fd konsekvenser - det er jo
én ting - men vi ma forklare hvorfor, og som regel sd
aksepterer de jo drsaken.

Det har jo begrenset mitt sosiale liv ganske betrakte-
lig i lange perioder. | de periodene da hun var voldelig
og jeg fikk juling hver dag da jeg kom hjem fra job-
ben, sd var det vanskelig d ha et sosialt liv. Og vi har
0gsd gjennomgdtt mange andre perioder hvor hun
har opptrddt truende overfor bespkende, og det har
gjort at det har veert vanskelig i de periodene ¢ ha
noe sosialt liv. Men sd har det veert en periode noen
dar hvor hun roet seg litt, og da gjenopptok jeg noe
sosialt liv. A ha folk pd bespk var vanskelig i perio-
der, men da begynte jeg d prove og ha folk inn her.
Det fungerte for sd vidt til hun begynte nd G opptre
truende igjen. Men det er klart at det blir en begrens-
ning. Jeg kunne jo aldri reise noe sted. Jeg kunne
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aldri veere borte hjemmefra mer enn det @ veere pd
Jjobben og ett og annet mate. A veere borte over
natten, det turte jeg ikke.

(..) Jeg visste ikke hva hun kunne finne pad, verken
med huset eller seg selv.

Kronisk frykt: En opplevelse av redsel og vaktsomhet,
som kan vedvare over flere ar eller opptre i kortere
eller lengre perioder. Frykten kan gjelde egen sikkerhet
og/eller sgnnen eller datterens sikkerhet. Den kan vari-
ere i intensitet, (tilsynelatende) med en intensivering i
perioder hvor sgnnen eller datterens tilstand forverres.
(n=10)

Og det psykiske presset; veert borte hele natten, ikke
sant, og jeg ventet rett og slett at det verste skulle
skje jeg altsd. Ndr fdr jeg meldingen om at han har
frosset i hjel? Og sd har han ved tilfeldigheter blitt
funnet av noen folk, ikke sant. Og jeq har etterreak-
sjoner for dette her. Det tilsvarer, og det har vi snakket
om pd pdrerendemater ogsd, det tilsvarer omtrent det
psykiske presset som soldater pd fronten blir utsatt
for mellom slagene. Og det er en traumeproblematikk.

(..) Det var et dr i terror! Det dret har satt veldig
spor hos meg altsa.

Jeg sover veldig ddrlig om natta. Fordi jeg har pd en
madte ligget pd ank og lytta i sé mange dr. Og det
holdt jeg pad d si, bade dag og natt, nar man har en
som er, i hvert fall i de periodene hvor hun har veert
truende, da er du pd vakt hele tiden. Konstant pd
vakt for hva som kan skje.

(...) Det var en periode pd et par-tre r hvor jeg
fikk juling hver dag ndr jeg kom hjem fra jobben.
Og da var det rett som det var at jeg mdtte tilkalle
politiet.

..toft var det jo, og slitsomt, d skulle stadig veere pd
vakt og veere obs, vet du. Et par ganger pravde hun
d gjere det slutt... Men jeg var blitt sd obs og lcerte
@ kjenne henne pa tegn. Man folte det altsd sd...ja,
hjelpelas pd et vis.

Jeg var sd fortvilet og sd sint og sd oppygitt. Jeg vet
nesten ikke hvordan jeg klarte G komme meg gjen-
nom det. En henter vel krefter fra et eller annet sted.
De periodene ndr det var verst var jo ndr han var i
fri flyt, uten noen behandling og stgtte noe sted. Jeg
kjente meg jo tross alt tryggere ndr han var inne pd
sykehuset, selv om jeg var misforngyd med det tilbu-
det de hadde der. Da var han ikke i livsfare. Det var
jo perioder hvor jeg var sd redd at jeg skjonner ikke

i ettertid hvordan jeg kom meg gjennom dette her
altsd. Han forsvant i perioder i 2-3 uker, og vi ante
ikke hvor han var. Han forsvant for oss, og jeg tenkte

at hva som helst kan skje. Jeg tenkte hver eneste dag
at jeg fdar aldri se han igjen. SG kom han tilbake igjen
da. Det var veldig mange perioder hvor jeg levde til
de grader med hjertet i halsen

Det var en gang det var sd ille altsd. Jeg trodde hun
var dod. Jeg hadde ikke hart noe. Det var misforstd-
else om hun var innlagt eller ikke innlagt. Add, det
var sa grusomt! Da hadde jeg begravelsen ferdig i
tankene mine ogsd. Det var grusomt altsd. Jeg tror
ikke noen aner hvor ille det er.

Han var redd for meg og jeg var forferdelig redd for
ham. Jeg folte meg faktisk ikke trygg hjemme hos
meg selv. Det tror jeg var vondt for meg, men jeg tror
det ogsd var vondt for ham. Det tror jeq det er
umulig @ forstd, det @ veere redd sitt eget barn og
ikke kjenne ham igjen. Ikke skjonne hva som foregdr
inne i ham og ikke skjonne hvorfor han gjor som han
gjor og sier som han sier.

Kronisk bekymring: En opplevelse av kontinuerlig
engstelse og bekymring for sgnnen eller datteren, hvor
tankene kretser rundt hvordan tilstanden til sgnnen
eller datteren nd er og hvordan den vil bli framover i
tid. Bekymringene kan svinge i takt med sgnnen/
datterens tilstand, og kan eksempelvis fgre til sgvn-
forstyrrelser. En seerlig variant av kronisk bekymring
kan veere en forlenget ansvarsfglelse, hvor en kontinu-
erlig foler at ansvaret for sgnnen eller datteren hviler
pa seg. En annen variant er framtidsbekymringer, slik
som bekymring for at sgnnen eller datteren skal opp-
leve ensomhet, ikke fa tilstrekkelig hjelp eller for hva
som vil skje den dagen en selv der. (n = 12)

Mitt liv disse 10 arene.... Det sviver i hodet mitt
hvordan hun har det hele tiden. Det er henne
tankene mine kretser om.

Det har ikke veert noe fint liv. Det har veert darlig
sovnkvalitet og mange bekymringer.

Jeqg foler jo det ansvaret hele tiden. Jeg blir aldri kvitt
det, at jeg ma passe pd henne.

Jeg falger opp hele tiden for d se at alt gar riktig for
seq. Ansvaret vil jeg nok becere med meg hele livet,
tror jeg. (...) Jeg har litt panikk pd en mdte for den
dagen jeqg ikke klarer d statte han mer.

(...) Der tenker jeg veldig mye (grater). Jeg tror
nesten ikke at det er en dag som jeq ikke tenker pa
det og bekymrer meg for det.

(...) Den dagen jeg blir borte, hvordan blir det med
han da?
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Det er som om man har fatt en liten ballast selv, med
seg pd en mdte. Det er jo helt naturlig, for slik er det
nar det rammer barna noe, sa rammer det en selv
0gsd. Det er som d ha fatt en litt slik ekstra bar med
seg pd et vis. (..) Man har et barn som er litt sykt, og
det henger ved en pd en mdte. Det er en belastning.
Det er noe en har med seg.

Ndr han har det bra, sa har vi det ogsad veldig bra.
Men hvis vi ikke har hert fra han pd noen dager, sd
kjenner jeg inni meg at jeg er alltid redd for han. (...)
Sad du kan si at det er ikke det jeg ville gjort hvis jeg
hadde hatt en gutt som var frisk. Hvis jeq ikke hadde
hert fra han pd ei uke, sd tror jeg ikke at jeg ville
kjent pd en slik uro inne i meg og lurt pé om han har
det bra og om han sover godt om natta og slik. (...)
Jeg ville ikke veert s bekymret hvis ikke dette hadde
skjedd. Jeg ville kunnet slappe av pd en annen madte.

(...) Kanskje han aldri finner noen @ dele livet med
og kanskje han aldri opplever det d bli far, skjgnner
du. Jeg kjenner pd en bekymring for han. Vil han bli
veldig ensom?

(..) Jeg er mest redd for det er at han ikke skal fa
den hjelpen han trenger, at han skal bli liggende, ikke
stelle seq og ga helt ned. Det er det store marerittet.

Men det er klart at hele tiden sa er det knyttet en be-
kymring til det, i forhold til hvis man har barn som bare
klarer seq selv og alt gar av seq selv.(..) Det blir en sann
kontinuerlig bekymring. Og sd blir det sdnn at etter
hvert som tiden gdr sa venner man seg litt til det og sd
tdler man det bedre. S& mda man lcere seq til at sann har
det blitt for oss. Sa gar det seq litt til pd en mdte.

(..) Man ma pd en mdte lcere seg til G venne segq til
det. Og det gjor vi.

(...) Det er jo forskjellige folk som hjelper datteren
vdr. (...) Men sd ma det koordineres, og s ma man pd
en mdte veere en sdnn pddriver, for d sd veere
sikker pd at ting kommer i mdl og at det ikke bare
blir talemdter. Som far sd gdr man ikke fri her. Man
har noe @ holde pd med & bekymre seq for og tenke
pad. Jeg regner med at det vil bli sann.

Bekymring for sgsken: En fglelse av engstelse for at
andre barn i familien skal utvikle schizofreni, eller at
sgnnen eller datterens lidelse skal veere et hinder for
sgsken i forhold til & finne seg en partner. Fgrstnevnte
kan innebeere at normal tendringsatferd tolkes som
prodromalsymptomer. (n = 3)

Sd er du jo livredd for at flere av ungene dine skal
bli ddrlige. Hva skal du gjere for at de ikke skal bli
det. (...) Jeg var jo livredd for at den yngste datteren
skulle bli ddrlig. Du ser jo pd alle tegn, ikke sant.

Til og med det er tanker jeg har hatt, at tenk om det

er arvelig. Tenk om jeg opplever at noen andre fdr en
sdnn diagnose, og hvordan tar jeg det da. En stund
sd tenkte jeg pd lillespstera, og hadde en skikkelig
prosess pd den. Jeg ble veldig fokusert pd henne. Hun
begynte jo da @ komme opp i en alder som det var vel-
dig mye som skjer, hvor de trekker seq tilbake og ikke
vil ha mamma og pappa opp i sakene sine, og alt dette
her som harer med til G veere normal tendring.

(..) Jeg hadde jo tross alt en gutt og en jente som
hadde veert ungdommer, med det som det falger med
seg, som var helt greit og helt normalt. De isolerte seg
pad rommet sitt og ville ikke ha oss der, og smelte dora
og gikk ut.

(..) Men da den minste dattera kom i disse perio-
dene der, s begynte jeg liksom d lete etter noe.(...) Nar
du spor om hva det har gjort med meg, sd har jeg vel
fatt visse tanker som jeg aldri ville hatt ellers.

Jeg var litt redd for det en stund, for den eldste er jo i
en alder hvor det er hoyst naturlig at han ser seg om
etter en make, og i visse kretser ville det kanskje bli en
viss reservasjon. F.eks. at folk innen helsesektoren, slik
som sykepleiere, ville kanskje tenke seqg om to ganger
ndr de fikk vite at han har en bror som er schizofren. |
hvilken grad er det risiko for at det vil gd videre.

Tilbakefallsangst: En opplevelse av 8 fgle engstelse
for at sgnnen eller datteren skal fa tilbakefall. Symp-
tomer pa forverring av lidelsen kan ogsa fore til at
en engster seg og gruer seg for hvordan en skal klare
den belastningen som nye tilbakefall innebzerer.
(h=7)

Men samtidig har jeg den angsten inni meg, hvis du
skal kalle det, at jeg foler at det er jeg og faren som
ma folge opp og hjelpe henne hvis det skal veere noe.
Jeg vet ikke om en allmennpraktiserende greier d
folge opp hvis hun skulle bli ddrlig. (..) Jeg har ogsd
en kjempestor angst da, for hvis det blir slutt mellom
henne og kjceresten, og om hun fdr tilbakefall da. Det
er mareritt. Det vet jeg ikke hvordan jeg takler. Det
aner jeq ikke.

Det er jo veldig energikrevende og da - ressurskrev-
ende - for de som sitter ncermest (...) Og det er den
langtidspavirkningen som jo er sann skremmende {(...)
Ndr vi ser noen symptomer nd, ndr hun begynner d
bli ddrlig, sd tenker vi hele rekken ut med en gang.
(..) NG blir det §5 og na blir det liksom hele greia,
o0g sd en lang periode rekonvalesensperiode etterpd
det igjen. Og da faler en seq fryktelig utladet akkurat
da en begynner @ merke disse her symptomene.
Sd det er en ganske hard pdkjenning, sdnn reint
menneskelig. Fordi du vet sa veldig godt hva som
kommer til d skje de neermeste to, tre, fire ukene. Og det
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d akseptere det at nd begynner det igjen, d finne seq i det
rett og slett, det foler jeg blir verre og verre, egentlig.

Man har det litt lenger bak i bevisstheten hele tiden,
det der med at hvis han gjor eller sier noe som er litt
annerledes, sa tanker man "blir han syk na" Man har
hele tiden en form for engstelse med seq som egent-
lig er litt lett G ta med seq inn i samvceret da.

Jeg er redd for fremtiden, det er jeg. Veldig redd for
fremtiden. Jeg er redd for G mdtte ende opp som
pleier pd heltid. Jeg er redd for det for min egen del,
for hans del og for alle mennesker jeq skal veere noe
for. Jeg er redd for G fd ham hjem igjen. Veldig.

Personlighetsendringer: Opplevelse av at sgnnen eller
datterens personlighet forandres til det ikke gjen-
kjennbare ved utvikling av lidelsen. Det kan fgre til
fortvilelse, tristhet og sorg. Tidligere personlighet kan
gjenkjennes helt eller delvis, parallelt med tilfriskning.
(h=#6)

Da kom jo den perioden, som faktisk varte nesten to
dr, hvor jeg ikke kjente igjen sennen min i det hele
tatt. Det var ingenting igjen av min gutt. (Grdter) Jeg
har fatt ham tilbake, i alle fall delvis. Jeg ser glimt
stadig av den gode gamle gutten.(...)Det jeg tror er
helt umulig for folk som ikke har opplevd det, er

@ skjonne at du opplever at du ikke kjenner igjen
barnet ditt. Forvandlingen er sd total, at et varmt og
dpent menneske kan bli s@ innesluttet og redd.

Det var som @ fd en ny person i huset altsa.

(..) Det @ se han altsa i disse overgangene, fra @
se han som vellykket og ressurssterk - en ungdom
i toppsjiktet pd mange mdter - og sd etter hvert sd
vondt d se han ndr han var deprimert og ustelt. Han
mistet jo kontakten med vennene sine etter hvert.
Jeg tenker stadig pd det hvor kort veien er mellom
den ressurssterke vellykkede, og den som er satt helt
utenfor. Hvor tilfeldig det er og hvor lite som skal til
for du er pd en helt annen skala. Det kjente jeg som
noe av det aller vondeste, det var liksom a se den
overgangen fra @ veere selvhjulpen, frisk og sterk til
d veere syk og hjelpetrengende. Det var hjerteskjce-
rende vondt. Det ogsd at jeqg ikke kunne snakke med
ham slik jeg hadde gjort for, for han var et helt annet
sted. Han var en helt annen person, og jeg kjente han
ikke igjen. Jeg visste ikke hvordan jeg skulle komme i
normal kommunikasjon med han igjen

Ndr jeg vet at han fra utrustningens side, eller fra in-

telligensen side, I sd godt til rette, sa blir det spesielt
smertefullt. Nar han har gjort det sd bra fram til vide-
regdende og sa ramler det helt ned og blir kullsvart.

| forhold til de arene som jeg har hatt nd sd har jeg
sett pd henne som et lite barn. Hun var ikke den dat-
teren jeg hadde. Hun ble jo forandret.

Fortvilelse over barnets lidelse: En fglelse av sterk
fortvilelse over a se at sgnnen eller datteren lider,
uten at en selv kan gjgre noe for & fjerne smerten og
lidelsen (n = 7).

Det var nd greit det at det var slit for meg, men det
verste for meg... det var jo... d se at hun hadde det sd
feelt.

Det er ikke noe jeg kan ta bort. Har du et lite barn
som har grebetennelse, ja, sd gir du penicillin eller

i det minste Paracet, men du kan liksom ikke ta det
bort. Du vil ikke at barnet ditt skal ha det vondt, ikke
sant. Pd en mdte blir den smerten litt til ens egen da.

Det som var det mest fortvilende egentlig der, det var
vel egentlig det at en folte at en ikke kunne hjelpe
med noe. At liksom, vi nadde ikke inn til henne, det
var ingenting du kunne gjore annet enn 4 veere der,
liksom.

Og sorg, ja, i den forstand at det er en sorg d se at
ting er vanskelig for barnet ditt og sd kan du ikke
gjare noe. Det er en sorg. Det verste som kan skje
med noen tror jeg, er at det skjer noe med barnet
ditt. Og sd er det ikke noe du kan gjore.

Det som er vondt for meg, det er at han har det
vondt, egentlig.

Darlig samvittighet: En fglelse av darlig samvittighet
og skyld, som kan ha ulik opprinnelse. Eksempler er

at en selv opplever noe positivt som sgnnen/datteren
ikke far oppleve, at en foler seg sliten etter besgk av
sgnnen/datteren, at en ikke bruker nok tid pa sgnnen/
datteren o.l. En seerlig variant av darlig samvittighet

er knyttet til en folelse av at en har satt andre barn til-
side, fordi sgnnen/datteren som har fatt diagnosen har
tatt all oppmerksomhet og energi.

(h=7)

(De to pafglgende sitater kommer fra samme intervju:)
Det tar veldig mye tanker og tid og energi. Og sd har
jeg veldig lett for @ fd ddrlig samvittighet overfor
eldste sennen min og barnebarna mine, fordi jeg yter
veldig mye pd den sgnnen min som er syk. Jeg har
lett for @ glemme dem i blant.

..den morgenen han skulle reise tilbake til institusjo-
nen grdt jeqg litt for meg selv pd jobben. Jeg bebreidet
meg selv litt, for da tenkte jeg om kvelden at nd
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synes jeg det er godt at du reiser, og at det er andre
som tar hdnd om deg at. Sd da hadde jeg nok litt
ddrlig samvittighet. Det hender nok at jeg fdr det. For
tankene mine bare, at jeg synes det begynte a bli litt
slitsomt pd en mdte.

..hun er mye mer hos faren sin. Han henter henne
etter jobben noen ganger og tar henne med seg hjem
og sann. (...) Og innimellom sa har jeg hatt ddrlig
samvittighet for det, men noen ganger sd har jeqg rett
og slett ikke orket og hatt henne s mye heller.

Men jeqg foler at yngste datteren min er litt forsomt
oppi dette, eller hun er det, hun er forssmt. Hun
burde fatt mer hjelp. Kanskje neste prosjekt (...) Hun
virker veldig fornuftig og flink og sdnn, men du vet
jo aldri hva de gdr og tenker inni seq da. Det er ikke
sikkert hun sier noe til meg eller faren sin.

...jeg har hatt ddrlig samvittighet overfor de to andre
barna mine. Fordi at alt dreide seg om den som var
syk, liksom. (...) Og det skjenner de jo nd, men den
gangen tror jeg det var litt toft, det var at "fader og,
alltid skal hun komme forst”, liksom. (..)

Jeg husker forste gangen jeg var av gdrde, jeq skulle
pd ferie med noen venninner. Jeg hadde sd ddrlig
samvittighet...

Irritasjon over initiativlgshet: En fglelse av frustra-
sjon og irritasjon over initiativigshet hos sgnnen eller
datteren. Dersom irritasjonen uttrykkes, kan det skape
darlig samvittighet. Irritasjonen kan veere knyttet til
passivitet, stort sgvnbehov, rgyking eller rot. (n = 3)

Jeg maser ikke pd roykingen hans og jeg prover d

la han ligge til klokken ett uten d si noe. Jeg vet at
det er galt; men jeq plages sa feelt. Jeg er hele tiden
i konflikt med meg selv om at «er det riktig d la han
ligge og er det riktig d ikke gi han et spark bak for at
han skal komme ut og hjelpe til?».

Det jeg kanskje faler skyld for er at jeg ikke greier @
veere sd taktisk til enhver tid, og at jeg av og til foler
megq litt slem, rett og slett. Fordi jeg blir irritabel for
at de glemmer og ikke husker ting jeg har sagt til
dem. De kan si at dette har jeg ikke hort for, fordi
tankene ikke er med ndr jeg sier noe. Og sd blir jeg
kjempefort irritert.

(..)...at nd er jeq luta lei det her og jeg er sliten
og jeg er trott. Og sd er jeg jo redd for d gi de skyld-
folelse, for jeg vil jo ikke det.

Jeq er jo irritert og sdnn ogsd, og har ikke skjont at
datteren min ikke kan ta seg sammen med rot og
sdnn. Det har hun jo forstdtt ogsd.

Beskyldninger fra andre: Opplevelse av 3 bli beskyldt
av neer eller fjern familie, enten for 4 veere arsak til

at sennen eller datteren har utviklet schizofreni, for

a ha skjemt bort sgnnen eller datteren, eller for 4 ha
prioritert barnet for lite i oppveksten. Beskyldninger
kan observeres sammen med, og forsterke, skyldfalelse.
(h=2)

Jeg har vel sd vidt registrert at noen mener jeg kan
ha prioritert feil, spesielt i fasen etter at sgnnen min
mistet moren sin, at jeg kunne og burde i stgrre grad
prioritert barna da enn det jeg gjorde.

Dette ble veldig mye verre for meg fordi min eks-
kone var etter forste innleggelse veldig tydelig pd at
dette var min feil. Dette var min skyld. Na er hun en
veldig spesiell person som har veldig problemer med
d ta noe ansvar for noe selv, og legger lett skyld pd
andre. Sa det passet henne veldig godt d si at dette
var min feil. Datteren min hadde jo bodd hos meg fra
ungdomsskolealder. Hun hadde jo hatt kontakt med
moren sin, men dette var da min feil. Det gjorde det
ikke noe enklere for a si det sann. (...) Da ogsd ndr jeg
mgatte de angrepene fra min ekskone og min andre
sonn, sa var det veldig toft en stund, d klare d holde
seg oppreist altsd. Det md jeg si. (...) Noen andre sa
jo ogsa rett ut at datteren min var ganske bortskjemt

Avwvisning fra barnet: Opplevelse av at sgnnen/dat-
teren viser sinne, retter beskyldninger mot en eller
ikke gnsker & ha kontakt med en, i korte eller lange
perioder (n = 6).

Jeg ringer og ringer og ringer, og jeg er der og er der.
Men kontakten gdr gjennom primcer-sykepleierne og
lege og sosionom, for datteren min vil ikke ha
kontakt med meg. (..) Vi har hatt perioder hvor hun
har veert voldelig, mot meg, og mot sgsteren. Og vi
har hatt perioder da hun har veert sint pd meg og
ikke har snakket med meg - i en periode pd noe over
to dr hvor hun ikke snakket til meg. Meget
standhaftig dame. Vi gikk rundt hverandre her hver
dag, men hun snakket ikke til meg.

Han tdlte ikke meg i det hele tatt. Han var sa negativ.
Han hadde fatt det for seq at jeg var fienden i hans
liv, ikke sant. De fd gangene vi snakket, sd var han sd
sint pa meg, ikke sant. (...) Det var jo en veldig stor
belastning.

Hun har perioder hvor hun beskylder meg for ting..
Da er hun ikke sa lett a ha med d gjore. Hun er ikke
slem eller noe sdnn, men hun gdr liksom pd meg
med ting, og det tar pd. (...) Og da er det perioder
som jeg nesten ikke orker G veere sammen med
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henne, jeg. Jeg kan ringe hver dag og prate litt og
sdnt noe, men jeg md ha en avstand innimellom. Jeg
tror hun skjgnner det.

Emosjonell reaktivering: Gjenopplevelse av vonde
falelser, for eksempel tristhet og sinne, som vekkes til
live ndr en konfronteres med temaer relatert til diag-
nosen i jobbsammenheng og i media (n = 3).

Jeg opplevde det som et reneste kaos, som jeg ikke
kunne komme unna pd en mdte, og som til stadighet
ble vekket opp igjen. Enten ved at jeg statte pd ting
i jobbsammenheng, eller ved at det dukket opp ting i
media, ikke sant, eller i en eller annen sammenheng,
som minnet meg om det som hadde skjedd. Sd det
har veert veldig mye, hva skal jeqg si, raseri - i forhold
til hjelpeapparatet.

Det blir sa vondt for meg nar jeg mater folk med den dli-
agnosen pd jobben nd etterpd, for jeg tenker at har sgn-
nen min det sann inni segq. Ja, har han det virkelig sann?
Sa klarer jeg noen ganger ikke & holde mitt eget borte.
Jeg klarer liksom ikke @ skille det. Det er klart at det er
noe som har skjedd med meg etter at sgnnen min ble syk.

(...) Plutselig ndr jeg sitter med en ungdom (pd
jobben) kan jeg merke at jeg har grdaten i halsen og
er pa den siden der. Jeg klarer ikke d holde problemet
der det er, men det blir jo liksom mitt problem.

Sd var det en sdnn film jeg s om et ungt par som
begge var schizofrene, som fikk et barn. De motte
hverandre pd et sant dagsenter da. Det var sd sterkt
for meg, sd det tok ganske mange dager for jeg fikk
det ut av kroppen.

Psykiske vansker

Utbrenthet: En fglelse av blant annet & veere sliten,
utbrent, irritabel, likegyldig og gledeslgs, enten med
eller uten en utbrenthetsdiagnose (n = 2).

Det har faktisk gjort s mye med meg at jeg har
brent meg ut. S nd har jeg veert hjemme i 8 mnd.

(.) Jeg matte fullstendig veggen. Jeg ble et annet
menneske overfor pasientene. Plutselig var det
akkurat som det irriterte meg ndr de hadde proble-
mer. Jeg klarte ikke mer, jeqg orket ikke mer.

(..) Jeg folte meg sa slem. "Jeg gidder ikke d ha flere
problemer, jeg har nok, og jeg orker ikke", kjente jeg.

Jeg har fremdeles vanskeligheter med @ funksjonere
selv, jeg. (..) Og sa ser jeg en lang periode at spnnen
min rett og slett gikk for lut og kaldt vann og ingen
tok ansvar. Og jeg mdtte sitte hjemme fra jobbene

mine. (...) Det var akkurat som jeg pd en mdte gikk i
stykker innvendig, altsd. En blir rett og slett direkte
utbrent. Ndr man stdr og stanger hodet mot veggen
da blir man utbrent til slutt. Man mister evnen til
glede seg, man blir likegyldig.

(..)....det er liksom som jeg mister gleden ved for-
skjellige ting. Om det er en slags depresjon, eller hva
det er for noe. Jeg tror det er en slags utbrenthets-
folelse, rett og slett altsa

Sosial angst: En opplevelse av & veere engstelig for a
mgte andre mennesker, som kan vise seg ved arbeids-
vegring. (n = 1)

Og mange ganger sd fdr jeg en slags sdnn, jeg har
pd en mdte en slags sosial angst. Jeg vil jo gjerne ha
en jobb, men sd har det veert sd innmari traumatisk
dette her med @ veere pdrorende ogsd. Og jeg sliter
med ettervirkningene av disse traumegreiene og har
ikke noe sted @ gad.

Depresjon: Opplevelse av 3 bli sykemeldt pa grunn
av depresjon, i etterkant av sgnnen eller datterens
sykdomsutbrudd (n = 2).

(De to pafelgende sitater kommer fra samme intervju:)
Da tenkte jeqg jo sann at dette var en kortvarig ting,
at hun var veldig syk og sd skulle det gd over. Sa
skulle det gd greit. Sa gjorde det jo ikke det. Og sd
var det en lang periode hvor jeg var sykemeldt og
deprimert. Sd det blir en sdnn helt avgjorende ting
som skjer i livet mitt ja, for @ si det sann. Det er det
ikke noe tvil om.

... ja, det har jo veert det mest dramatiske som har
skjedd i mitt liv. Jeg md bare si det sann. Fordi at det
er jo sann at hvordan ungene har det, har veldig stor
betydning. SG ndr de ikke har det bra, sd har man det
ikke bra selv heller. Men ogsd er det litt sann at tiden
leger sdr, fordi at du blir litt vant til det.

Jeg ble deprimert altsd, det var det jeg ble.

Fysiske belastninger

Utslitthet: En bade periodevis eller varig falelse av &
vaere veldig sliten, med gkt trettbarhet og sgvnbehov.
Det kan fare til sosial tilbaketrekning. (n = 9)

Jeg har mdttet lcere meg G begrense mitt sosiale liv,
fordi jeg er mye sliten og trenger hvile og trenger @
veere alene. Jeg trenger rom og tid til d sortere ut
tankene mine. Samtidig som jeg trenger samtaler
med folk for @ sette ord pa det.
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(..) Nér jeg har veert pd seminar er jeg totalt
utslitt. Det koster mer, det gjor det faktisk.

Men jeg er mye sliten, kiempemye sliten.

Vi hadde perioder med masse vannlekkasjer. Hun
dusjet fire og fem timer hver dag. Sto i dusjen i
timesvis. Det rant alle veier. Og sd kunne vi ha
perioder hvor hun var ekstremt urenslig. Hun kunne
ha mensen, men brukte ikke bind, bledde i gjennom
alt. Sengetwy, stolseter, hun satt pd golvet og bladde;
brydde seq ikke om seq selv i det hele tatt. Hun
sluttet & ha noen hygiene. Vi har hatt mange rare
perioder, bdde det ene og det andre.

(..) Jeg tror i alle fall jeg har hatt perioder hvor jeg
har veert mentalt sliten.

..helt til nd i det siste halve dret. Fordi da har vi
kommet i den situasjonen at vi md sette en strek, pd
at na greier ikke vi @ hjelpe mer, for nd kan du si at
det fdr sd store konsekvenser for oss. Vi skal jo tross
alt beholde jobb og eksistere som mennesker vi og.
NG har vi pd en madte ytt nok i forhold til den
situasjonen, sa nd satte vi da en strek her for et
halvt drs tid siden, og fortalte sykehuset siste gang
hun var lagt inn at "dere md da se det i pynene at
datteren var har ikke noe hjem G komme tilbake til".
Sa pass hardt matte vi sette kravene, altsd.

..vi begynner @ bli dgnn slitne, og vi ser at en vei ut
av dette her er d fd mer stotte fra kommunen. Det er
de som md ta tak i dette nd. Det er de som i folge all
god tenkning skal ha ansvar, men de har ikke det.

Sevnforstyrrelser: Opplevelse av at ens sgvn er for-
styrret, bade i kvalitet og kvantitet. Det kan for eksem-
pel skyldes bekymringer eller at en ma holde seg vaken
for & vokte over en psykotisk sgnn eller datter. (n = 3)

A veere borte over natten, det turte Jeq ikke.

(..) Jeg visste ikke hva hun kunne finne pd, verken
med huset eller seq selv. Hun snudde i perioder
omkring pd dagnet, og var vdken hele natten. Ld
pd rommet sitt og skulle liksom sove, men snakket
med seg selv og ropte og pratet og ropte og pratet
kanskje hele natten. (...) Det var skremmende. Det har
gjort at jeg har fatt et veldig ddrlig sevnmagnster da,
fordi at jeg i drevis ikke har sovet ordentlig. Og det
sliter jeg med ennd. Jeg sover ikke.

Vi var sa utslitte, for at du ligger jo vaken og tenker
om natta...

Dggnkontinuerlig omsorg: En opplevelse av & matte
"passe pad" sin syke sgnn eller datter 24 timer i dggnet,

hovedsakelig fordi hjelpeapparatet svikter. Det kan
kreve sykemelding fra jobben, og kan assosieres med
a veere smabarnsforeldre. Det kan blant annet fgre

til frinetsbergvelse, sgvnforstyrrelser, utslitthet og
uhensiktsmessig atferd overfor sgnnen eller datteren.
(h=7)

Dagnet blir snudd opp ned. Det hadde jo stor pdvirkning
pd oss, og vi madtte rett og slett da, en av oss mdtte sy-

kemelde seq i en lang periode for d i det hele tatt kunne
takle det. () S det var for sa vidt det verste.

(..) Og hver dag sa mdtte vi jo passe pd at det gikk
som det skulle, at hun fikk medisinetr...

(..) Hjelpe til med & ga turer med henne f. eks, ute,
og hjelpe til med andre praktiske ting. | et halvt drs
tid, nesten trekvart ar, sa var det en av oss som alltid
var hjemme.

Du faler deg vel kanskje som smdabarnsmor. Du gjor
det.

Det var ganske vanskelig. Og jeg holdt pd d si at du
vil jo gjore det som du kan, selv om det ikke var noe
d gjore - bare ga d vente, liksom. Vi gikk tur med
henne, og "i dag har hun spist selv”, liksom. Det ble
nesten som en ny baby. S det ble ganske snudd pd
hodet.

Nei, det har i hvert fall lcert meg en ting, og det er
d ikke gi opp. Her er det @ std pad fra du sldr opp
oynene og til du lukker dem pa kvelden.

...jeg ser jo hvor uheldig det er @ veere en far som blir
sd sliten og som opptrer uhensiktsmessig i forhold
til sennen sin. Og der en opptrer irrelevant av ren og
skjcer slitasje...

(..) Hvor mdlet er selvstendighet, sd er det tragisk
at dette skal matte skje. (...)

Vi er foreldre og terapeuter - kombinasjon -
massevis av oss pdrerende. Og derfor sd fanger de
(behandlingsapparatet) ikke opp hvor stort behovet
er helt heller, tror jeg.

Psykosomatiske plager: Opplevelse av & fole seg sva-

kere enn fgr, med gkt hyppighet av sykdomsfornem-
melser i kroppen, slik som eksempelvis mageproblemer
(n=1).

Det er klart at det har gdtt pd nervene mine ogsd.
Det har det gjort. (...) Ja, jeg har mye mageproblemer.
Det har jeg. Jeg kjenner at jeq kanskje ikke er sd sterk
lenger som jeg var. Jeq kan fa sanne influensaplager
av en liten forkjolelse og kjenne at nd orker jeg ikke
mer. NG md jeg bare legge meg, pleie meg og ta vare
pd meg selv.
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@konomiske belastninger

Ufgretrygd: Opplevelse av & slite gkonomisk pa grunn
av at en selv blir ufgretrygdet (n = 1).

Men etter at han kom inn i dette hjelpeapparatet
sd.. Jeq fikset ikke det d ha dette privatlivet og jobb
samtidig. S jeg mdtte bare slutte @ jobbe, jeg. Det
ble katastrofe for meg igjen.

(...) Jeg far minste uforetrygd, og det er omtrent
ikke til d leve av i dag. Det blir sénn at familien hol-
der meg oppe pkonomisk, ikke sant. (...) Ja, pdrorende
risikerer @ sta totalt skonomisk og sosialt ruinert
tilbake. Jeg er ikke den forste og ikke den siste heller.

Hjemmeboende: Opplevelse av & ha gkonomisk ekstra-
utgifter fordi sgnnen eller datteren bor hjemme, bade
fordi sgnnen/datteren ikke far gkonomisk stgnad og pa
grunn av utbygging av huset

(n=1).

(De to pafalgende sitater kommer fra samme intervju:)
Det er klart, frem til vi fikk, frem til datteren vdr

fikk uforetrygd, sa er det klart at da var det ogsd

en gkonomisk belastning, selv om vi har greid det...
greit, men det er ikke alle som ville gjort det. Og det
er klart, vi ma ikke bare ofre tid, men ogsa ekonomi,
for du ma omdisponere hverdagen din, du md gjore
ting, du md yte ting i forhold til f eks at vi da har
madttet bygge et eget rom til datteren vdr, men ogsd
det d kjore hit og kjore dit. Og medisiner som koster
og sant. Sa det kan veere relativt kostbart. Ufaretryg-
den, den dekker jo en del selvfplgelig, den dekker jo
ngdvendigvis det som trengs nd.

Da fant vi jo ut det, da, i samrdd med primcerlegen,
at det var det beste, at hun skulle vaere hjemme.
Sd vi bygde jo om huset for tre dr siden for at hun
skulle fa et rom for seg selv. Og det var ngdvendig
for d fa litt avstand, sdnn i det daglige.

@deleggelser: Opplevelse av pkonomisk belastning pa
grunn av gdeleggelser i huset utfort av sgnnen/dat-
teren (n = 1).

Vi har ikke snakket om skonomi, men det er klart;
datteren min har hatt perioder hvor hun har gdelagt
veldig mye. Men noen annen gkonomisk belastning
ser jeg i grunn ikke, ja, vel; vannlekkasjer og sann da.
Det harer jo med til odeleggelser.

Alternativ behandling: Opplevelse av at utgifter til
alternativ behandling av sgnnen eller datteren kan gi
gkonomisk belastning (n = 1).

Hun hadde sett et stort stykke, en som hadde skrevet
om at han hadde fatt sd god hjelp der (privat institu-
sjon), da, og det kostet jo 50 000 kr, og det ville jo
ikke sosialkontoret stille opp med. Og da sa jo de to
eldste sennene mine og vi, at vi fdr spleise og betale
de 50 000,-, for kan det hjelpe ham, s gjor vi det. Og
det gjorde vi da.

Andre belastninger

Eget liv underordnet: Opplevelse av at eget liv er va-
rig eller periodevis nedprioritert eller satt "pa vent", pa
grunn av at omsorgen for sgnnen eller datteren krever
all ens tid. Det kan fgre til at en ma gi avkall pa egne
gnsker, planer og fritidsinteresser. (n = 5)

Jeg har mdttet gi avkall pd mye, kan en si, sann som
man kunne ha tenkt seq til; ansker og planer og
sdnn. Det har jeg jo mdttet, for det har jo ikke... det
har bare ikke veert plass til det.

Jeg vet nesten ikke hvor jeg skal begynne. Det har
snudd opp ned pd alt egentlig. For det forste sd var
han 20 dr da han ble syk, og jeg hadde veert mye
alene om omsorgen for barna, fordi mannen min var
mye borte, og tenkte at ndr han er ferdig med videre-
gdende og begynner og studere, da er det min tur til
a sette mine ting litt i front. (...) Plutselig sd var det
jeg hadde tenkt d gjore med mitt liv helt underord-
net. Det var tilbake til mer omsorg og mer bekymring
enn noensinne. Inntil da s hadde jeg ikke bekymret
meq for han en eneste dag, jeg. Da mdtte jeg jo snu
om pad de planene.

(..) Jeg var sa redd for hva som skulle skje med
han at jeg fikk ikke sd mye tid til  tenke pd meg selv.

Det koster veldig mye G ha en syk datter i huset, og
en md gjore veldig sann hard prioritering pd hva en
foretar seg. Sann type egeninteresser, sann fritidsin-
teresser og sant noe, det har vi mdttet sette en strek
over i lang tid. Sd det jeq for min del har fokusert
veldig pd, det er a gjore en dlreit jobb overfor min
arbeidsgiver og det og sd da d ha ansvaret for datte-
ren var. (...) Sa bade i forhold til kona mi og i forhold
til meqg selv, sa har en mdttet nedprioritere en del
ting der. Sd det har blitt et sant veldig stereotypt liv,
egentlig, (..) Du ma jo basere deg veldig mye pd d
veere hjemme, og det er klart det, at over lang tid, sd
er jo ikke det scerlig holdbart.

Men selvfolgelig s har jo de drene etter at datteren
min ble syk stort sett dreid seqg om det. (...)... alt ble
liksom lagt opp til at det skulle forst tilrettelegges
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for datteren min, at det var greit for henne, og da
kunne kanskje vi komme litt i bakhdnd.

Skilsmisse: Opplevelse av at sgnnen eller datterens
lidelse teeret pa forholdet til ektefellen, og er derfor er
en medvirkende faktor til skilsmisse (n = 1).

Det sleit vel pa forholdet vdrt 6g. Selv om det ikke
var helt pd topp for, sd ble det vel ikke noe bedre av

dette her. Sd vi gikk jo fra hverandre for seks dr siden.

Og... Nei, det sliter pa alle, det er klart det. Den yngre
sgsteren har aldri klart G akseptere d ha en sgster
som er sann.

Mestringsstrategier

Tema Fenomen
Mestrings- —» Positiv redefinering
strategier Statte i religion

Positiv tenkning
Avreagering
Prioritering av eget liv
Grensesetting

Humor

Apenhet og samtale
Aksept av avvikende
atferd

Oppgjer

Psykoterapi
Distansering
Utkobling med arbeid
Skifte av arbeid
Skriving

Figur 8: Oversikt over mestringsstrategier.

Positiv redefinering: En kognitiv strategi der
oppmerksomheten skiftes fra negative aspekter til
positive aspekter ved en hendelse, eller at tolkningen
av en hendelse endres slik at positive aspekter ogséa
inkluderes (n = 5).

Jeg prover @ tenke over hva jeg faktisk har gitt
sennen min 0gsd.

(..) Det at han har blitt sG mye riskere og det at
han klarer seg sd pass bra, det tror jeg at jeg praver
a leve litt pd. (..) Kanskje det var noe jeg eller vi ga
ham som gjor at han greier G ha kontakt med venner
nd. (..) Han vet at jeg er her liksom og det praver jeg
d troste meg med, at det er ikke alle barn som har
det sann heller. (...) ...for jeg vet at jeg alltid har gitt
veldig mye kjcerlighet og alltid veert veldig omsorgs-
full da. Det vet jeg pd en mdte.

Jeg har mdttet gd igjennom verdiene jeg hadde, eller
de mdlene og hdpene jeg hadde for sennen min. Og
sd har jeg mattet finne tilbake til noe som jeg kan
leve med i forhold til han, slik at jeg ikke fokuserer
pa det negative, at jeg ikke leter etter om han er syk.
Det at jeg klarer d se at jeg har en gutt som er glad
og forngyd, har klart veldig mye og fortsatt klarer
veldig mye. Det har veert en del av meg, pd en madte,
d se at jeg har en gutt og at jeg kan glede meg over
han. Jeg er glad for at jeg har han og for at han ikke
er dod, slik som jeg tenkte for, at det var bedre at
han var dad, fordi jeqg sorget sd.

(..) Jeg vil si det sdnn, at hvem er det som har
klart det der med barneoppdragelsen. Jeg vil mote
den, jeg, som sier at de har fdtt det til hundre
prosent. Jeq tror ikke det er noen som har det, jeg.
Hvis en i bunn og grunn vet at man har villet det
beste, og har gitt dem sd mye omsorg og kjcerlighet
som en hadde akkurat der og da, sa langt en forsto.
Sd selv om en var overinvolvert og selv om det var
dobbeltkommunikasjon, sd ja, sann var det her. Men
de andre barna er da friske, ikke sant. Du ma liksom
komme dit. .

Jeq tror at det som er vanskelig for meg nd - og det
at det ikke skjer et under rundt meg og at noen blir
helbredet - det tror jeg ikke er et nei fra Gud. Det kan
like sd godt veere et ja pad sikt, fordi det som er vondt
for meg nd kan pa sikt veere bra for noe annet. Jeg vil
i hvertfall traste meg med det.

Jeg er som sagt optimistisk. Og sd er det det, som
gjor det at... altsd, jeg tenker alltid sann - om det kan
veere dager som ikke er fullt sa trivelige, s@...... - gar
tankene over til ut i verden. Du verden, du verden
hvor mange som har det mye, mye verre enn meg.
Jeg har det godt.

Stgtte i religion: En opplevelse av at ens religigse
livssyn gir trost og styrke til & holde ut i hverdagen, og
skaper mening i ellers meningslgse og vonde hendelser
(n=23).

Det har veert en hjelp til @ se mening i det menings-
lose. Ogsd har jeg faktisk folt at «<som dagen er, skal
din styrke veerer. Det har jeq virkelig folt pa kroppen,
at ndr du tror at du ikke orker mer, sd gjor du det. (..)
Hvis alt hadde gdtt glatt pd skinner, sd tror jeq ikke
at mitt liv hadde veert noe bedre. Jeg tror ikke det.
Fordi vi mennesker er skapt slik at da hadde vi laget
0ss noen andre problemer.

(..) Det er mennesker rundt oss som trenger
omsorg. Hele tiden vil det veere det. Og da tror jeg
at vdr Herre, han vet det, og han sd det der. Jeg tror
faktisk at han syntes at dette passet jeg godt til.
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Jeq fikk en veldig trost fra Gud ogsd. Jeg madtte
liksom overgi henne. Jeg mdtte liksom ikke holde pd
henne, kjente jeqg. Jeg fdr bare gi henne over til Gua,
kjente jeg. (..) Jeg har bare kastet bekymringer og
sorger og leser Guds ord. Det er det som holder meg
oppe. (...) Hver eneste morgen md jeg be en time og
lese i Bibelen. Da kjenner jeg at jeg kan klare det
igjen.

(.) Jeg trenger trasten og jeg fdr den. Jeg ber mye
om visdom og at jeg md ha respekt for datteren min,
og at jeg ma takle situasjonen pd en rett mdte

Og for min del, og for min mdte & reagere pd, sd
hjelper det meg at jeg er en personlig kristen.

(..) Altsd jeg bare innser at jeg er et menneske og
har mine absolutte begrensninger, og ndr livet blir
taft nok sd vet jeg at jeg er avhengig av hjelp. Og jeg
vet hvor jeg fdr den hjelpen fra. Det har reddet meg.
Jeq kan si det sd direkte.

(..) Jeg far hjelp nok til G komme gjennom de
situasjoner som jeq mater da. For jeg er ikke noe
sterkere enn andre i utgangspunktet.

Positiv tenkning: Positive og forventningsfulle tanker
og hap knyttet bade til egen framtid og sgnnen eller
datterens framtid, samt glede over tilfriskning hos
sgnnen eller datteren (n = 14).

Jeg vil fortsatt lete etter alt som peker fremover og
alle seire han md ha gjennom livet, folge med de. Det
vil jeg virkelig gjore. Sd jeg gleder meg til det.

Hvis han har noen gode dager her eller et eller annet,
sd er jeg sd glad og optimistisk; «nd skal du se at
ting gadr lettere, og alt blir bedre nd». Nei, det er vel
hdpet. Er det ikke hdpet som holder oss oppe da?
Hdpet pd at det kommer bedre dager. Jeg hdper jo.

Jeg har vel alltid veert en ukuelig optimist, for @ si
det sann. Jeq har tviholdt pa hdpet.

(..) Det er positivitet og tro pd at hun kommer
over det, tror jeg. Jeg har vel tenkt at hun kommer
over dette 0gsd.

Jeg har lcert meg til G ta vare pd alle de gode dagene
han har.

Jeg praver hele tiden & tenke pda det som er bra og
det han fdr til. Jeg er veldig opptatt av og praver d
fokusere pa det som er positivt ndr det gjelder han,
og ndr det gjelder ungene mine i det hele tatt. Det
er min overlevelsesmekanisme. Jeg praver @ skryte
av alt de gjor bra. Jeg synes de gjor sa mye bra. Jeg
synes de er kjempeflinke.

Noen ganger sa er han nesten "helt tilbake" Det gir
jo utrolige lykkestunder da. Jeg svever pd det lenge
etterpd. Da er han bare kjcerlig og snill og skal klem-
mes og strykes pd. Det var ingen selvfalgelighet i den
verste perioden. Jeg er et veldig fysisk menneske, sd
det er sann de er oppdratt liksom.

Avreagering: Frie fglelsesmessige utblasninger, for
eksempel irritasjon over sgnnen eller datterens initia-
tivlgshet, som hjelper en til & takle en slitsom hverdag

(n=1).

(To sitater fra samme informant:)

Jeg tror det er fordi jeg har sd kraftige utbldsninger
ndr jeg endelig har det, at jeg holder meg sunn og
frisk, fordi jeg gdr ikke og beerer sa forferdelig mye
inni meg. Det tror jeg har hjulpet meg.

Og sa blir jeg kjempefort irritert, samtidig som jeg
vet at det er det som har berget meg. Det at jeqg ikke
har gatt og tatt meg sammen, men at jeg har hatt
utbldsninger bdde stott og stadig. At jeg har tort og
sette ord pd det, at nd er jeg luta lei det her og jeg
er sliten og jeqg er trott. (...) Det er veldig godt at jeg
far lov til @ ga rundt @ synes litt synd pa meg selv da,
som har en sann slitsom hverdag (smiler). Fordi jeg
gir jo litt uttrykk for det, jeg gjor jo det. (...) Jeg ser
meg av og til selv, og prever d korrigere meg selv. Jeg
mad krype til korset av og til og be om unnskyldning,
og jeg gjor det altsad.

Prioritering av eget liv: Prioritering av tid til seg selv
0g egne interesser. Prioriteringen kan veere naturlig,
noe en har leert seg underveis eller noe en tenker at en
vil gjgre mer av i framtiden. Det kan gi overskudd og
vaere en form for meditasjon. (n = 6)

Jeg skjonte ogsd betydningen av & holde noe fast

pd mitt eget liv da, etter at jeg begynte i terapi. (...)
Han fikk meg ogsa til d se at det ogsd kunne veere
av betydning for sgnnen min, at jeg ikke bare gikk og
var opptatt av han og hans problemer men hadde et
liv for egen del. Han hjalp megq til d ta noen beslut-
ninger i dette med jobb. Ndr jeg hadde timer hos han
sd sa han at nd kan vi snakke litt om sennen din, og
sd kan vi snakke litt om deg.

Jeg md pa en mate leve mitt eget liv. Jeg har en del
hobbyer (...) ...det gjor at jeg liksom har noe G holde
pd med. Jeg vil ikke at barna mine skal veere det
eneste i mitt liv, for det er pd en mate litt viktig for
meg. Jeg tror egentlig at det er litt sunt ogsd, for jeg
vil ikke veere sdnn invaderende mor da.

(...) Hvis jeg ikke hadde hatt noen hobby eller noe
annet @ spke i, sd tror jeq at det hadde veert et
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kjempeproblem. Det er liksom litt sann hellig for meg,
for det betyr veldig mye for meg d drive med det da.
Det gir meqg sd pass mye da. Det kan jeg pd en mdte
flykte inn i

(..) ...sa far jeg sanne opplevelser som gir meg
pafyll. (..) Det er akkurat som det er min form for
meditasjon, at jeq trenger @ kople litt ut liksom og
gjore noe helt annet, sdnn at jeg far noe pusterom.

Men vi prover i grunn d leve sd normalt som vi kan,
som vi har gjort far. (..) Men jeg foler vel ikke at vi
har det sa mye annerledes enn andre som har voksne
unger som har flyttet ut. Selvfalgelig blir det tatt mer
hensyn til datteren min, det gjor det.

Jeg har funnet ut at jeg ma prove d tenke litt mer
pa megq selv, for at jeq skal kunne eksistere framover
i tiden. For han som er syk, for barnebarn og alle
barna mine, s mad jeq prove d ofre litt pd meg sely,
og leve litt sunnere enn jeg gjor, slik at jeg kan veere
til hjelp for dem.

Ogsa provde jeg hele tiden @ gjore noe hyggelig, ha
noen hyggelige venner og gjere noe hyggelig hjemme.
Vi gikk ut og tok kaffe og provde @ gjore det hyg-
gelig altsd. Det hjalp mye. Jeg hadde mange gode
venner og sdnn. Det som er sunt og godt og sdnn og
positivt.... @ holde pd det.

..jeg har greid d reservere en del av meg selv, til meg,
hele tiden.

Grensesetting: Erfaring med at det er ngdvendig 3
sette grenser overfor bade sgnnen eller datteren og
behandlingsapparatet, for & unnga at en selv blir totalt
utslitt (n = 3).

...men mannen min veert, pd en mdte, veldig til stotte
for meg, fordi han har satt grensene litt mer enn jeg
har kunnet greid. Oqg det... jeg har veert sinna pd han,
jeg har liksom: "hvordan kan du veere s@ hjertelos”,
men | ettertid sd ser jeg at det var helt ngdvendig, og
det har vi jo fatt beskjed om at det ma grensesetting
til, for ellers sa blir du helt... oppspist.

(..) Og da matte vi si at vi ikke kan ta henne hjem,
fordi at de skapte problemer mellom oss alle, ikke
sant, fordi at hele familien ble..., og for datteren
min sd falte jeg at hun ville aldri komme noe videre
hvis hun skulle komme hjem til oss. Det var en toff
avgjorelse, vi diskuterte den ganske ngye hjemme, at
hvis vi fikk henne hjem sd fikk vi hele ansvaret igjen,
for det var det vi folte hele veien. (...)

Men vi satte en strek, og det er jeg veldig glad for
at vi gjorde i dag, altsd, fordi at hun greier seq sa
godt, og det hadde hun da aldri fatt lov @ prove, og

da hadde hun hatt den usikkerheten hele veien “ndr
tid skal jeg flytte, kan jeg greie det @ ..."

Ndr han begynner med privatlivet sitt, sa far han lov
til g si litt, og sd stopper jeg han og sier: «nd vil ikke
jeg hare mer, for et privatliv har vi alle, og det skal
du ha for deg selv». Sd jeg har begynt G stoppe han
litt. Han kan begynne med en ting og mase opp igjen
0g opp igjen om det, og til slutt begynner jeg a bli
sliten av det. Jeg har blitt mye flinkere til @ si fra nd
at nok er nok.

Vi har kommet i den situasjonen at vi ma sette en
strek, for at nd greier ikke vi G hjelpe mer, for nd kan
du si at det far sd store konsekvenser for oss. Vi skal
Jo tross alt beholde jobb og eksistere som mennes-
ker vi og. N& har vi pd en madte ytt nok i forhold til
den situasjonen, sd nd satte vi da en strek her for et
halvt drs tid siden, og fortalte sykehuset siste gang
hun var lagt inn at "dere md da se det i gynene at
datteren var har ikke noe hjem G komme tilbake til"
Sd pass hardt mdtte vi sette kravene, altsd.

Humor: Opplevelse av at latter og en humoristisk sans,
benyttet bade i samhandling med barnet og andre, gjor
det lettere & mestre sgnnen eller datterens lidelse
(n=2).

Og i den tiden der ndr det var sénn pd bunnen, sd
var vi egentlig blitt flinke til d - hva skal jeg si - pd
en mdte ta det litt med humor. For d i det hele tatt

d greie det. Vi sd litt det komiske i det. For det var jo
mange episoder som... de var jo ikke komiske, de var
tragiske... men at en pd en mdate matte fd lov a le litt
inni mellom. Og vi pratet veldig, veldig, veldig mye
om det.

Og sennen min er veldig humoristisk, og det er jeg
o0gsd. Det er vel derfor jeg har klart meg sd pass som
jeg har gjort, at jeg har klart @ holde meg sd oppe.

(...) Vi har det veldig fint i ssmmen pd mange
madter. Vi ler mye sammen.

Apenhet og samtale: Opplevelse av at dpenhet, og
samtale med venner og familie om diagnosen og opp-
levelser i sykdomsperioden, kan gi statte og gjgre det
lettere 3 takle sgnnen eller datterens lidelse. Motiver for
apenhet om diagnosen kan blant annet veere forkla-
ringsbehov og gnske om stotte. Personer som ikke synes
a forsta ens problemer og opplevelser, kan en bevisst
velge bort som kommunikasjonspartnere. (n = 11).

Jeg har egentlig bare tatt et valg om at jeg vil veere
dpen om det. Jeg vil ikke ga for meg selv og lide og
ha det vondt. Det hjelper meg @ veere dpen.
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Men jeq fikk veldig god statte i familien min. (...) Til
slutt synes jeg nesten at jeg belastet dem. (...) Jeg
vil si det at de stilte opp veldig mye altsd. Hadde jeg
ikke hatt dem, sd vet jeg nesten ikke hvordan det
hadde gdtt med meg altsd. Da hadde jeg folt meg
helt alene.

Jeg har en meget god kamerat som har ganske god
greie pd disse tingene. Vi kan prate om alt. Det er
godt @ ha en som du kan prate med. (...) Det er bedre
G ha en god kamerat enn ti halvddrlige.

...0g jeg mdtte fortelle en del om det pd jobben,
fordi at vi jobber sdpass tett i sammen. Vi er vel en,
Ja, hvor mange var vi i den tiden? En 4 stykker maks
pd kontoret, og jeg mdtte jo masse pd mater, og jeg
var jo sliten, jeg var jo liksom.. folte jeg datt ut lite
grann, sd jeg valgte d gd ut @ fortelle det fordi at de
dg kjente sonnen min. Og det, det foler jeg har veert
greit, liksom.

Han (en kamerat av sgnnen) stilte en del opp, men
det var helt pd privatbasis, det var ikke gjennom...
det var fordi han kjente sonnen vdr at han kom hjem
og snakket en del med oss, altsa.

Venninnene mine vet ogsd det (dvs. at hun har gitt
kjcerlighet), for de har jo sett meg ndr jeg har hatt
smd barn, sd de prover d gi meg feedback pd det.
Hvis jeg har sagt et eller annet, sG har de provd d
backe meg opp pd det

Mannen min har jo pd en mdte veert stottespiller i
den perioden.

() Han har jo veldig god kjennskap til en del ting,
og har staottet meqg veldig pd det. Det at man ikke
skal ha ddrlig samvittighet for verken det ene eller
det andre, og veere dpen. lkke noe sann at dette er
noe vi md skjule og holde for oss selv og sann, det
har det aldri veert. (..) Han er heller veldig forstdel-
sesfull og prover d statte meg og sdnn.

Jeq sier i fra. Jeq sier i fra pd jobben ogsd, at sann
har jeg det. Det har jeg madttet leert meg for @ over-
leve selv ogsd. Hvorfor skal jeg gd rundt og skamme
megq over det. De vet at han er ddrlig, og jeg tror
egentlig folk skjgnner mye bedre hvis jeg sier det pd
en ordentlig mdte. Det er ingen ting G holde skjult
det her, for sann har vi det og sann er det her. Det
tok lang tid for jeg kom dit. Jeg ville gjerne skjule det.
Jeg var litt flau. Jeg syntes det var litt pinlig. Men
hvorfor skulle det veere pinlig. Hvis jeg hadde fatt
vondt i leveren mi, sd hadde jeqg sikkert blitt gul, og
det hadde veert synlig.

Jeg sluttet G snakke med de som ikke tok dette pd
alvor. De som tok det pd alvor, de hadde en forstd-
else av dette liksom hele tiden. Spesielt en venn som
opplevde tilsvarende sammenbrudd hos sin senn. (...)
Vi har jo snakket veldig mye sammen. Det handler
ikke sa veldig mye om den ene har fatt en bedre di-
agnosen enn den andre, men det handler om at vi er
i samme bat. Da handler det ikke s mye om ordene,
men hvordan takler vi dette & fd barn som prover

d ta sitt eget liv, og hvor du gar og er redd pd den
mdten, ikke sant.

Aksept av avvikende atferd: Over tid en tilvenning til
merkelig og avvikende atferd hos sgnnen eller datteren
(n=2).

Jeg skjonte rimelig fort at okay, han fdr bare fd lov
til @ ga d se sa utstelt ut som han gjor. Det verste jeg
kan gjore det er @ mase om det, sd det fdr vi heller
tdle. Jeg tenkte at okay, at uansett hvordan du ser
ut, sa skal jeg vise meg sammen med deg hvor som
helst, midt pd dagen, pd kino og pd kosert. Du kan gd
akkurat slik du faler for § gd, og se ut akkurat slik du
foler for G se ut. Sa vi var jo veldig mye sammen ute
pd veldig mye ting, for det var i grunn ikke sd veldig
mange andre enn meg igjen da. Alle vennene hans
hadde flyttet, og resten av familien var mer eller
mindre over alle hauger.

Men det er klart at jeg har jo noen ganger kanskje
grua megq til G ta henne med forskjellige steder og
sdnt noe, for jeg... Hvert fall til ¢ begynne med, for
Jeg visste jo aldri hva hun kunne si, eller... Vi kan
sitte pd en kafeteria f. eks, og sd plutselig forsvinner
hun. Og sd gdr hun bort til ei dame og sd spor henne
hvilken hdrfarge hun har farga hdret med liksom
(ler). (..) Man vet jo aldri hvordan folk tar det. Det er
Jo greit, men du veit jo ikke; noen kan jo bli litt sinte
eller forncerma elle. Ja, det er sann du ikke gjor. Men
datteren min gjor det. Og til G begynne med sd synes
jeg det var leit, men nd har jeg bare vent meg til G
smile og...

(..) Sd det synes jeg er greit nd. Det er bare henne.

Oppgjer: En tankemessig bevisstgjgring av egne valg i
forhold til & veere omsorgsgiver for sin sgnn eller
datter, hvor en etter & veie for og mot foretar et
bevisst valg (n = 1).

Jeg snakket med meg selv ndr jeg var ute og kjorte
bil. Det ble sa klart for meg at jeqg er et fritt
menneske til selv @ bestemme hva jeg vil. De valgene
som jeg tar, de tar jeg. Det ble sa helt klart for meg
at dette her er min oppgave. Jeg blir ikke ferdig med
problemet om jeg gdr. Det er helt sant det jeg sier
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nd altsd, for siden den dagen har ikke jeg veert bit-
ter. Jeg tok et valg om at dette her er min oppgave.
Hvis jeqg ikke tar denne oppgaven, sd er noen andre
nedt til a ta den, fordi det er en som behover noen
sterkere enn han selv. | dette tilfellet ble det meg. Sd
jeg angrer ikke. Jeg er sliten i perioder. Veldig sliten.
Men jeg syntes det var sd godt a ha det oppgjoret
med meg selv.

Psykoterapi: En fglelse av at en har behov for 8 ga i
psykoterapi for & takle sgnnen eller datterens lidelse,
hvor en derpa tar kontakt med en terapeut for & fa
hjelp (n = 4).

Jeg mdtte selv finne fram til en psykiater som jeg
kunne gad hos og fd hjelp. Sa det gjorde jeg etter et dr.

(..) Nar han liksom hadde fatt dempet den verste
skrekken hos meg, sd fikk han det til  begynne d
handle noe mer om meg og mitt liv. (..) Det er vel den
viktigste grunnen til at jeg i det hele tatt sitter her
jeq sitter, tror jeg. (..) Han sa aldri at dette er ikke
alvorlig. Det gjorde han ikke, men han nyanserte det
og han tok meg pd alvor.

Jeq har tatt meg til rette nede pa legekontoret for d
fd noen samtaler ndr tingene har tilspisset seg. For
skulle jeg stdtt i helseka, sG mdtte jeg bare ha ventet
og ventet og ventet.

...jeg spurte om @ fa komme til den legen jeg kjente,
og det fikk jeg ganske snart. Jeg satte meg ned og
grdt og grdt. Jeg sa at "for det forste tror jeg ikke at
det er mulig" For det andre”, sa jeg, "sa tror jeg ikke
at jeg er i stand til @ hjelpe noen ndr jeq ikke kan
hjelpe min egen datter. Jeg har ikke noe d gi noen”
(..) Sa sier legen noe som jeq klarte @ ta inn, og det
har jeg tatt for meg hundre tusen ganger etterpd.
Det var det: «Du skal ikke veere behandler, du skal
bare veere mamman. Det fikk jeq virkelig lov til d
veere.

Distansering: En kognitiv strategi der tanker og
bekymringer omkring sgnnen eller datteren skyves ut
av oppmerksomheten. Det kan ogsé innebeere at en
fysisk trekker seg tilbake fra engasjementet i sgnnen
eller datteren. For eksempel kan arbeidsplassen veere et
fristed, hvor en far koblet ut bekymringer. (n = 8)

Man er nadt til & skyve det fra seg, rett og slett,

for @ kunne i det hele tatt overleve, for du kan ikke
engasjere deg sd mye som vi gjorde for. Det gdr ikke,
det er helt umulig.

Jeg mad ogsd prove @ kanskje ikke tenke alt for mye
pa dette her, prove a skyve det litt unna inni mellom

og leve... Jeg sier at vi kan jo ikke veere helt avhen-
gige av henne resten av livet! Det gdr jo bare ikke.
(...) Jeg praver a holde litt avstand, til henne
egentlig. Det er jeg nadt til for d overleve selv. Jeg
kan ikke gd @ tenke pa dette her hele tiden. Jeg kan
ikke bare synes synd pd henne. (...). Selv om jeg synes
synd pd henne, sd kan jeq ikke bare tenke pa det.
For vi hadde jo to andre hjemme 6g. S@ vi kunne ikke
glemme dem heller.

Jo, en annen ting er at mange venninner som jeg
snakket mye med under det verste, nd orker jeg
mange ganger ikke d treffe de. Det er fordi de spor
hvordan det gdr med datteren min og sann. Det er
klart det er jo kiempekoselig for meg @ fortelle at det
gdr bra, men jeg orker ikke. Jeg vet ikke, men det er
et eller annet. Jeg foler at jeg vil veere litt i fred med
saker og ting. Det gdr bra, og hvis det skulle skje noe
sa far de greie pd det, hvis det skulle veere noe galt.
(..) Jeg er litt slik lei av G snakke om det, ja. Na har
jeg ikke det behovet for @ fa hjelp. Ndr jeg var pd det
verste og folte at alt var sa hdplest, s snakket jeg
med de jeg visste at jeg kunne snakke med om det,
og fikk hjelp pd den madten. Jeq har pd en mdte brukt
de i den perioden jeg kunne da. NG prover jeg 4 dis-
tansere meg fra det, fordi jeg ser at det gdr bra med
datteren min. Jeg prever samtidig d innse at okay,
det er sykdom hun har, og sd lenge hun tar tabletter
og fungerer bra, sa er det bare noe hun ma leve med.
(..) Man er ikke sd lysten pd d snakke om sykdom
lenger, ndr man ser at det gdr bra. Du vil pd en mdte
fortrenge det.

Jeg begynte d skrive litt selv, for meg selv, men egentlig
sd matte jeg bare kutte det ut Fordi jeg satte meg en
dag og begynte d lese bak igjen, og sa tenkte jeg "nei,
skal vi komme videre, sG ma jeq liksom bare fd det vekk”

Jeg tror at jeg legger det litt pa siden, slik at jeg lar
ikke dette belaste meg sd veldig. Hvis jeg skulle la det
belaste meg daglig, sa ville det bli en belastning som
jeg ikke har godt av. Jeg har ikke noen slik
overkapasitet, sd jeg trenger den kapasiteten til d
fungere i den sammenhengen jeg er. Jeg tror at jeg
holder en viss avstand til det. Jeg lar det ikke trykke
meg ned i skoen. (...) Jeg mener at ndr det gjelder
sonnen min og at han er schizofren, det kan jeg ikke
forandre uansett, sd jeg lar det ikke belaste meg sd
veldig. Jeqg tror jeg klarer G beere det pd en mdte. Det
tapper meg ikke til daglig i den forstand.

Utkobling med arbeid: Opplevelse av at arbeidsplas-
sen er et sted hvor en kan fa avkopling fra tanker og
bekymringer omkring sgnnen eller datteren, og at
arbeid er en form for overlevelsesstrategi (n = 2).
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| perioder av livet sd har jobben veert redningen for
meg. Ndr ting har veert vanskelig hjemme, sd har jeg
flyktet til jobben, pd en mdte. (...) Som jeg nevnte i
begynnelsen, sa har jobben betydd veldig mye for
meg. Og jeg tror at jobben var nok redningen for
meg mange ganger. Det ¢ kunne gd hjemmefra. Og
sd har jeg alltid hatt evnen til at ndr jeg gar hjem-
mefra, sd gdr jeg hjemmefra. Ndr jeg gar fra jobben,
sd gdr jeg fra jobben. Da legger jeg det bak meg. Sd
jeg hadde pd en mate to liv, da. Det vil si, jeg hadde
tre liv, for jeg holdt ogsa fast ved en annen hobby (...)
Det har jeg holdt fast ved, for det gnsket jeg d ha for
meg selv. Jeg trengte det. (...) Sd jeg tror at det har
vel 0gsd veert en slags overlevelsestaktikk G kunne
remme til noe annet i perioder.

Det d ha nok d gjare. Det har jeg hatt. Jeg bygde
dette huset her.

(..) Det er klart at jeg da fdr tankene bort fra pro-
blemene da. Ndr du er pd en slik arbeidsplass som jeg
er pa, sd fdr du heller ikke tenkt pa andre ting.

Skifte av arbeid: En tankemessig vurdering av om en
bor foreta et arbeidsskifte, fordi ens arbeid forer til
emosjonell reaktivering av opplevelser knyttet til
sgnnen eller datterens lidelse (n = 1).

Jeg tenker vel det at jeg vil blant annet se pd om det
er riktig for meg d fortsette @ jobbe med psykiatri
ute. Jeg foler jo det at det er viktigere G kunne stotte
henne da. Hvis jeg ikke klarer den balansen der da,
mellom @ ha psykiatri bade pd jobben og hjemme, sd
er jo det viktigere for meg.

Skriving: Opplevelse av at det & skrive ned tanker og
falelser omkring hendelser knyttet til sgnnen eller
datterens lidelse, kan fgre til at vonde fglelser dempes
og at en gjenvinner kontroll over egne falelsesuttrykk.

(n=1).

Jeg har provd d teyle det, fordi hvis en bare er sint
sd er det ingen som gidder d hare pd en. Sd en md
pd en mdte prove G omsette det sinne i noe som kan
nd fram da, som et budskap, og det er en utfordring.
Men jeg tror nok at jeg har veert en pravelse for ven-
ner, fordi jeg har tent sa enormt hver gang det er noe
som har bergrt psykiatrien og hvor ddrlig tilstanden
der er ogsd videre. Det har gjort at jeg har eksplodert.
(..) Jeg merker jo at na har jeg mindre sinne i meg,
etter at jeg har begynt a skrive denne dagboken min.
Men det har veert til dels plagsomt, altsd, for det
har nesten bare kommet sdnn at jeg ikke har kunnet
styre det.
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BEHANDLINGSAPPARATET

Erfaringer

Tema Undertema

—» Behandlingen —

Erfaringer —

—p Helsepersonell —

Positive
erfaringer

Negative
erfaringer

—» Positivt

— Negativt

| Blandet

Fenomen

Hurtig hjelp
Behandling
Medisinering
Oppfelging
Informasjon
Pargrendegruppe

Kamp om hjelp
Ressursmangel
Behandlingspessimisme
Medisinering
Oppbevaring

Inaktivering
Oppfolgingssvikt
Behandlingsinkontinuitet
Pargrendemgter
Taushetsplikt

Tilfredshet
Tatt pa alvor

Liten sensitivitet

Ikke tatt pa alvor
Likegyldighet
Manglende forstaelse
Tillitopparbeidelse

Bli oversett
Informasjon uinteressant
Lite informasjon
Uvennlighet
Feilslutninger
Fordommer

Figur 9: Oversikt over erfaringer med behandlingsapparatet.

Behandlingen
Positive erfaringer

Hurtig hjelp: Opplevelse av 8 fa rask hjelp av behand-
lingsapparatet ved sykdomsutbrudd (n = 2).

Da ble vi henvist videre (fra legekontoret) til voksen-
psykiatrisk poliklinikk. Sa vi kom jo dit direkte, og
sd fikk vi kontakt med lege der. Da var sgnnen vdr
inne til samtale, og sd ble vi kontaktet, og sd ble det
enten snakk om tvangsinnleggelse eller at han kunne
veere hjemme hvis en av 0ss var hjemme sammen

med han. Sa det var en veldig positiv erfaring det, at
vi liksom ble tatt hdnd om helt pd direkten altsd.

Sa vi tok kontakt med legevakten, som pa det tids-
punktet hadde en egen sdnn psykiatrisk legevakt der.
Sé det ble i grunnen hdndtert veldig bra det der. Han
0gsd skjonte det som foregikk, og hun ble da lagt inn
pad psykiatrisk, sann akuttavdeling samme kvelden.
Det foregikk stille og rolig og pd en mdte veldig greit.

Behandling: En positiv opplevelse av behandlingen
barnet far, som er innfart etter innlevering av flere
klager (n = 2).
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Den siste behandlingsformen har hjulpet sennen min,
det ma jeg virkelig si. Sa i hvert fall har jeg noe posi-
tivt etter at den ble innfort. Men da de begynte med
den behandlingen var det som resultat av et massivt
kjor med klager Da begynte de med litt forskjellige
alternative behandlinger der. Og de har kommet seg,
og det har gdtt til det bedre altsa.

Ja, etter @ ha veert innom et sykehus, bdade lukkede
og stengte avdelinger, i flere omganger, sa var det en
befrielse og et veldig hyggelig mate G komme til be-
handlingsstedet for unge psykotiske, hvor jeg synes
at vi har fatt god hjelp.

Medisinering: Opplevelse av dyktighet hos behandlere
i a tilpasse riktig medisindose hos sgnnen eller dat-
teren (n = 1).

Nadr jeg vet hvordan han oppfarte seqg uten medi-
kamenter, sd er det klart at vi aksepterer at han
bruker det. Han var ikke neddempet eller neddumpet
pd noen mate. De klarte G fa han rolig uten at hans
personlighet ble borte. Jeg synes at de var dyktige
som klarte det.

Oppfelging: Opplevelse av at sgnnen eller datteren
etter hvert har fatt god oppfalging av behandlingsap-
paratet (n = 2).

En annen ting som har veert sd fint for sennen min
er at han fikk en sosionom. Det viser seq jo det at det
G kunne ha noen som hjelper seq og stdr bak seg. En
del kan jo jeg hjelpe han med, men en del ganger sd
foler jeg det nesten litt leit.... Jeg gjor det selvfalgelig,
men han er 27 dr og s kommer mamma 0gsd...

Men ndr det gjelder sennen min sd har jeg blitt inn-
kalt med noe ukers mellomrom. Da er det snakk om
hva han har gjort den siste tiden, og mest sann prak-
tiske rapporter. Det har ikke veert et ord om hvordan
han har bearbeidet folelseslivet sitt.

Informasjon: Opplevelse av episoder eller perioder
hvor behandlingsapparatet gir god og nyttig informa-
sjon, men at dette forst blir gitt langt ut i sykdomsfor-
lgpet (n = 5).

Og det var for sd vidt noe vi fikk god informasjon
om, altsa hvordan skal du forholde deg til en som er
schizofren, da. Det fikk vi god informasjon om. Dette
her med at en ikke skal presse, og pd en mdte; altsd
du skal veere klar og du skal pa en mdte holde litt
avstand da, eller tillate han @ ha litt avstand, og ikke
presse. Det tror jeg var pd en mdte hovedbudskapet.
Men det tok jo tid, for det kom sd langt.

Tja, jeg har vel egentlig fatt en god del informasjon
jeg, men det fikk jeg mest ndr han var pd den andre
sykehuset da. Liksom hva sykdommen var, hvordan
det artet seq og slike ting. Jeg fikk jo en del informa-
sjon om det.

Nei, jeg har fatt den informasjonen jeg har hatt
behov for hele veien egentlig, untatt BUP, som jeg
nevnte. Der synes jeg godt at de kunne kontaktet oss
litt ncermere og jobbet litt mer.

Og det eneste stedet jeg synes var dlreit var da hun
kom til det andre stedet. (...) Og der var vi pd noen
sdnne seminarer, to seminarer. Og det var dlreit; om
sykdommen og sann.

Men jeg er blant de mer kritiske, jeg. De gode tingene
er at de ga, oss i hvert fall, informasjon om betyd-
ningen av d veere pad tilbudssiden, men ikke legge
press. At det var frivillig og opp til han.

Pargrendegruppe: En positiv opplevelse av & treffe
andre foreldre i samme situasjon som forstar ens opp-
levelser og kan fungere som venner. Pargrendegruppa
bidro ogsa til & lette kommunikasjonen med sgnnen
eller datteren. (n = 5)

Som pdrgrende sd folte en seqg veldig alene, at det
var bare oss som hadde det sdnn, vi hadde liksom
ikke hart om noen som hadde samme problemet (...)
Sa fikk vi tilbud om @ veere med i en sann pdroren-
degruppe. Og det var som himmelen altsa! (...) Men
det skulle jeg onsket at hadde kommet mye tidligere.
At en kanskje fikk muligheten til G snakke med noen
som hadde veert i samme situasjon, eller en eller
annen som forsto deg, liksom. at "oj, har dere 69 folt
det sann!" A ha den der dialogen der, den tror jeg
hjalp oss ganske mye. Og ndr de har hatt nedturer
disse her ungene vdre, sa har vi folt at vi har kunnet
spkt stotte og trost hos de, enda liksom, og det har
veert godt. Det er nesten som venner som mates.

Det er hovedinnvendingen og hovedkritikken mot
behandlingsapparatet, det d bli helt ekskludert som
en betydningsfull person. Pd den siste institusjonen
sd ser de pd det helt motsatt. Det har veert en helt
annen og en positiv erfaring. Vi ble jo spurt om &
veere med i en sdnn familiesamtalegruppe, og da er
Jo tankegangen helt motsatt; at familien har stor
betydning for den ungdommen som er syk. SG stor
betydning at vi holdt pd med det der i to dr og mot-
tes annen hver uke.

Det tok ett ar fra han ble syk inntil den flerfami-
liegruppa som vi nd har veert med i to dr, ble satt
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igang. (...) Vi folte oss absolutt vel ivaretatt, men
syntes ventetiden ble lang inntil gruppa kom igang.
(..) For oss har det veert et ankerfeste i hverdagen.
Det har lettet kommunikasjonen med sgnnen vdr,
som ikke har veert enkel i tidligere dr.

Negative erfaringer

Kamp om hjelp: Opplevelse av & ikke fa hjelp av
behandlingsapparatet, og derfor til stadighet matte
kjiempe for at sgnnen eller datteren skal fa hjelp. Dette
kan sammenliknes med en sldsskamp, og kan beskrives
som den verste opplevelsen i forhold til barnets lidelse.
Foreldrene kan blant annet oppleve frustrasjon,
makteslgshet og gjentatte skuffelser. (n = 14)

Sldsskamp med myndighetene eller med helsevesenet
for @ fa dine rettigheter og gjore deqg synlig. Det er
det jeg synes er den storste baygen.

(..) Jeg fér som en katte pd legesenteret her for a
fd dem til d legge inn sennen min, et par ganger i uka.
Jeg holdt pd en hel mdned, og legen kom en gang og
syntes han var altfor frisk. Men det nytter da ikke @
sitte her og sparre om dag og dato, for det er det som
er problemet, for de kan godt ta seg sammen og veere
helt normale. Like etterpd kan han godt sitte med
hanekam og grent hdr og skulle pd karneval.

Jeg syntes jo for det forste at det var grusomt at hun
var blitt syk. Men det verste var at vi ikke fikk hjelp.
(...) Det nesten bobler i meg av d fortelle om hvor
feelt jeg synes det var, om hvor grusomt det har veert.
Altsd, det er en episode i livet mitt som er som et
mareritt, pd en mdte. Klart jeg blir jo minnet om det
hver gang jeg ser henne, men det var et mareritt.
Dette her med d ikke fd hjelp, det var helt forferdelig.

Sdnn det fungerer i dag sd har det noe med en stahet
og en utholdenhet d gjore forst og fremst, faktisk.

| denne tiden, de to drene for han ble lagt inn og hvor
han var ddrligst og scerlig det siste dret, sa forteller
han at han stadig var innom legevakten for @ fjerne
overvakningsutstyr i kroppen. Han tilkalte politiet for
a fa de til a fjerne overvdkningsutstyr i huset. Politiet
kom og sa at her er det ingenting og gikk. Her er det
en ung gutt pd 20 dr, som bor alene og som ser.... Da
tenker jeg, hva er vitsen med farstelinjetjeneste ndr de
ikke greier @ gi en hdndsrekning der det trengs.

Hvis problemet hadde blitt oppdaget eller tatt alvor-
lig tidlig nok, kunne det veert mulig G spare han for
denne alvorlige fasen som schizofreni er?

Da var han psykotisk. Da sto han i en merkelig

stilling og var borte vekk. Dette var i ett-tiden om
natten. Vi provde da hele natten & fd en lege til d
komme, og det ville de ikke. Det var ikke mulig. Jeg
fikk klar beskjed om at det eneste jeg kan gjore er
d ringe politiet. Det er det absolutt verste jeg noen
gang har fatt beskjed om, tror jeg.

Vi ble jo fryktelig skuffa og veldig frustrert over
hjelpeapparatet, da.

Ressursmangel: Opplevelse av at helsepersonell har
gode intensjoner om 3 involvere foreldrene i behandlin-
gen, men at tiden og ressursene ikke strekker til (n = 4).

Ndr han var pa sykehuset s hadde de gode inten-
sjoner og de virkelig mente det. Det var det de mente
var all right, @ kunne ha trukket familien mer inn,
men sd skorter det pd tiden. Sa koker det bort i kdlen,
rett og slett. Sa jeq har hatt minimalt med kontakt,
synes jeg, med hjelpeapparatet rundt sennen min.

(..) Men det skorter pd teori og praksis da - hva
man far til, og hva de mener er sunt.

De var hoflige og hyggelige og alt dette der, men de
var jo opptatt liksom. De hadde masse & gjore. De sa
vi kunne snakke med dem og sdnn, men det var sd
lite vi kunne fa.

Jeg har stor forstdelse og respekt for helsepersonell,
for de gjor mye bra. Knappe ressurser har de og
ddrlig bemanning.

(.) De springer skoene av seq nesten for d... og
mange er det nok, bade sykepleiere og andre, som
foler det vondt d ikke rekke og utfore det de gnsker
a gjore.

Behandlingspessimisme: Opplevelse av at en resigna-
sjon og en pessimistisk holdning til lidelsens prognose
preger behandlingssystemet, og at denne oppfat-
ningen ikke samsvarer med oppdatert (statistisk)
kunnskap som er noe mer optimistisk med hensyn til
prognose (n = 1).

Og da blir jeg redd ndr sdnne ord brukes, for da faller
liksom folk til ro ndr de hgrer at jo det er schizofreni.
Da er de liksom gitt opp, ikke sant, ut fra statistik-
ker og alt dette her. (..) Utviklingen er jo at det er jo
mange flere som det gdr bra med enn det statistik-
ken fanger opp. (...) Det er jo fagfolk selv som sier at
det skjer ikke. Da blir jeg enda mer kritisk til det, og
lite villig til G oppgi diagnose pd sennen vdr.

(...) Det rader en resignasjon, fordi de ser at det er
jo sa lite hdp, og de blir jo sd fokusert pa det, at de
ser jo ikke hvor bra det gdr i mange tilfeller. De ser
ikke alle de lyspunktene som vi ser.
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Medisinering: Opplevelse av at sgnnen eller datteren
blir overmedisinert og at behandlere har en ensidig
tiltro til medisiner som behandlingsform (n = 4).

Som sagt er jeg skuffet over sykehuset den gangen.
De kjorte pd sennen min medisiner, slik at han var
fullstendig bortslovet, og det var sikkert ngdvendig
det. Det var trdtt d se hvordan han var.

De har bare den ensidige troen pd at med medisiner
sd skal alt bli s innmari bra.

Oppbevaring: Opplevelse av at sgnnen eller datteren
ikke far behandling utover medisinering - at de bare
oppbevares i behandlingsapparatet (n = 3).

Jeg er nok utdlmodig og har kanskje feil forventnin-
ger, for jeg trodde kanskje at en innleggelse pa en
institusjon ville medfare mer behandling enn bare
medisin. Jeg trodde at det ville bli samtaler som ville
hjelpe datteren min a lgse opp i problemene. (...) Men
det er det ikke, og det har fatt meq til d fole at det er
delvis oppbevaring.

Omsorgen bar alltid veere der. Det har noe med
medmenneskelighet d gjore. Det skal ligge i bunn,
men terapien den ma ikke baseres utelukkende pd
omsorg. At du skal fd lov til d reyke og drikke kaffe,
om sd hele dagen - for at det er det som er koselig
og skaper trivsel - det er ikke menneskeverd, altsd.

Og den behandlingen som var av han i hvert fall
de tre forste drene, det var rett og slett ren skjcer
oppbevaring.

Inaktivering: Opplevelse av mangel pa fysisk og sosial
aktivisering av sgnnen eller datteren i behandlingsap-
paratet (n = 3).

Og sdann som jeg har sagt, det md jo ga an a si til
datteren min at "i dag blir du med pd det og det”, og
sd prove @ fa henne med seq. Men de kan ikke det,
for hun er syk. Men sa sier jeg at det er jo det vi gjor
ndr hun er hjemme hos oss. Vi kan ikke bare la hun
ligge eller gjore akkurat som hun vil. Hun ma veere
med pd noe, og vi er ngdt til § f henne med oss.

Jeg tror at det han trenger, det jeg gnsker for han,
og det jeg synes mangler totalt, er sosial trening. (...)
Det er tungt d fd han til d gjere noe. Det er det som
er sa vondt, for han skulle veert litt aktiv, satt han
igang med noe. (...) Jeg synes det er sd synd at han
skal bli sittende i en gruppe hvor ingen har jobb og
alle er trygdede eller gdr pd sosialen. De sitter der og
ruller og skifter piller.

Og sa er det mangel pa trening og stattetiltak, og lite
koordinerte stottetiltak...

Oppfelgingssvikt: Opplevelse av at sgnnen eller dat-
teren blir utskrevet uten oppfaelging eller med darlig
tilpasset oppfelging fra behandlingsapparatet, slik at
ansvaret faller pa foreldrene. Foreldrene opplever at
avtaler om oppfalging ikke overholdes og at de selv
ma veere padrivere i forhold til behandlingsapparatet.
(h=7)

Det ble vel antydet at man var noksd sikker pa at
han var i ferd med d utvikle en eller annen form for
alvorlig sinnslidelse. Samtidig ble han skrevet ut uten
oppfolging, og hvordan skal man forsta noe sant? (...)
De bare skrev han ut og ga blaffen. Slik opplevde jeg
det.

Sd loves det sad fint der og da, men det blir ikke fulgt
opp. Det faler jeg som veldig slitsomt i ettertid ogsd.
Jeg foler at ansvaret ligger pd oss.

(...) Jeg blir dritt lei av @ mdtte mase og veere bar-
nepike pd de som skal behandle henne.

Jeg var litt misforngyd med maten de jobbet pd her
i kommunen. (...) De satte sammen grupper der de
har fatt diagnosen schizofreni, men samtidig viste
der seg at de var veldig mange slike misbrukere blant
dem. (..) Sa han kom inn i et slik milje som de ruset
seg, og det visste jeg ikke for det hadde gdtt en god
stund. Sa det stiller jeg et stort sparsmdlstegn ved og
er veldig skeptisk til.

Sd er det jo ofte dette hjelpesystemet vi har i sam-
funnet her, det er ofte ekstremt rotete da. SG man

md jo veere sin datters advokat, ikke sant. Man md
Jjo prave og sd rydde opp og finne ut av det. (...) Det
ma koordineres, og s@ ma man pd en mdte veere en
sdnn pddriver, for d sd veere sikker pd at ting kommer
i mdl og at det ikke bare blir talemdter. Som far sa
gdr man ikke fri her. Man har noe d holde pd med og
bekymre seq for og tenke pd. Jeg regner med at det
vil bli sann.

De skrev henne ut og sa fra seq ansvaret sentralt pd
sykehuset, mens det lokale, kommunale behandlings-
apparatet, de var fullstendig fraveerende. De sd vi
sjelden noe til. Sd de var ingen link mellom sentral-
sykehuset og det kommunale behandlingsapparatet.
(..) Gang pa gang har vi mdttet forklare i de her
foreldresamtalene, eller foresattesamtalene, hvordan
det egentlig var, og sd et sant halvt drs tid etterpd sd
var det samme leksa pad nytt. (..) Det har veert sann
hele veien, faktisk helt til nd i det siste halve dret.
Fordi da har vi kommet i den situasjonen at vi md

92

Rapport 2006:6+ Folkehelseinstituttet



sette en strek, pd at nd greier ikke vi G hjelpe mer, for
na kan du si at det far sa store konsekvenser for oss.

Behandlingsinkontinuitet: Opplevelse av manglende
kontinuitet i behandlingen av sgnnen eller datteren,
ved at behandlere skiftes ut og behandlingsprosessen
begynner pa null igjen. (n = 3)

(De to pafalgende sitater kommer fra samme intervju:)
Jeg hadde nok en helt annen tillit til at det ville vecere
et hjelpeapparat for oss der ute, enn det jeq har i
dag. Alle illusjoner er borte. Jeg er veldig redd for den
dagen han ikke lenger sorterer under ungdomspsy-
kiatrien. Det er jo der han nd endelig har fdtt god
hjelp, synes jeg. Han har hatt en og samme terapeu-
ten over halv annet dr nd.

Det har jo veert utrolig mange inne i bildet hele tiden,
og det har veert @ begynne pd nytt og pa nytt igjen.
Det er jo ogsd ganske frustrerende. For det sd var det
jo ny hver annen eller tredje maned. Det er skrem-
mende. Jeg har ingen illusjoner om at jeg skal fd den
hjelpen jeg synes at jeg bor fd, eller at han skal fa
den hjelpen han bor fd. Det har jeg ikke.

..ndr datteren vdr blir ddrlig og hun er hjemme. Det
er jo det verste, d takle det d begynne @ ringe rundt
til sykehus og forklare fra bunnen av hver eneste
gang du skal ha henne innlagt, f eks, for du treffer jo
aldri den samme legen, du treffer jo aldri den samme
psykiateren, du ma liksom helt fra bunn av igjen, det
synes jeg er det verste. Det er slitsomt, rett og slett.

..systemet tjener ikke saken, for d sette det litt pa
spissen. Det er dette med at det er altfor mange kok-
ker, som ikke vet hva som har skjedd siden sist. Og

vi som pdrorende vet det, for vi har fulgt med. Sa vi
sitter med kontinuiteten. Sa sitter vi her og ser at her
er de ikke oppdatert, bare episoder eller opplevelser
pa det...

Pargrendemgter: Opplevelse av a ikke fa noe ut av
eller ikke ha behov for pargrendemgter, hovedsakelig
fordi andre foreldre hadde andre problemer som ikke
var gjenkjennbare. Dette kunne skape en opplevelse av
a fole seq utenfor. (n = 3)

Vi kunne ikke dele noe av det de delte der, for det
var ikke slik sennen vdr var. Han hadde liksom ikke
de problemene som de andre hadde. Det at de ikke
ville klippe hdret, pusse tennene eller at de fikk ideer
om ting, det har vi aldri opplevd, vi. Vi folte oss sd
utenfor. Vi kjente oss ikke igjen i det.

For meg ga ikke det sa mye. Altsa det var fint @ mate

mennesker og fa ansikt pd andre som hadde psykia-
trisk syke barn, men de slet med sd veldig forskjellige
ting fra det vi gjorde. Det ma jo veere problemet, at
dette er et sann mangehodet troll, at det ga nok meg
lite. Jeg har mer utbytte av @ fa tid hos fagfolk, enn
@ snakke med andre foreldre som vil diskutere ndr
barna skal komme inn om kvelden og hvor mye lom-
mepenger de skal ha.

Jeg var pd noen av dem, men jeg fant ut at det ga
meg absolutt ingenting. Det var det samme om igjen
og om igjen. "Hvordan har vi det i dag?” liksom. Jeg
synes ikke det var noe vits i, altsd. (...) Det kom ikke
noe ut av det, for det ble det samme. Og sd ble det
en sann runde pd alle sammen, ikke sant, hva har vi
tenkt pd disse to ukene her.

Taushetsplikt: Opplevelse av at taushetsplikten er et
hinder for foreldreinvolvering i behandlingen av sgn-
nen eller datteren, og at 18 ar er en kunstig skillegren-
se for informasjonsformidling til foreldrene. (n = 8)

Man opplever at barnet ditt blir sa sykt at det blir
lagt inn pd sykehus, og sd fdr du ikke lov ¢ besoke
barnet ditt. Nar barnet er 18 sa er barnet voksent,
men allikevel barnet ditt. En parallell til hvis du har
et barn som blir lagt inn pa barneavdelingen med
en eller annen sykdom, sa kommer foreldrene og
skal bespke sa fdr de hore at "nei, dere fdr ikke lov &
komme inn her’”. For egentlig sd er det ikke sa veldig
stor forskjell pd om barnet er 14 eller 16 eller 18 dr,
altsa.

Ndr han var pa det ettervernshjemmet, sa spurte jeq
der om vi kunne bli enige om at hvis noe skjedde med
sgnnen min, at hvis han ble litt verre eller at han ikke
kan be om hjelp selv, om de da kunne ta kontakt med
meg. Da svarte de at det gjor de ikke utenom at han
selv vil da.

(...) Der tror jeg ogsad taushetsplikten pa en mate
jobber litt imot foreldrene og de pdrorende, og
selvfolgelig ogsd den det gjelder. Man vet som regel,

i alle fall sd lenge det ikke er en direkte slik vanskelig
og problematisk familiestruktur med kommunikasjon
mellom barn og voksne i familien, sd er det jo viktig
at familien kommer inn i bildet. Hvis sennen min blir
ddrlig igjen og fdr tilbakefall, sa blir det oss det faller
pd. Det er vi som md inn i bildet, og det er oss han
trenger. Og da blir det litt dumt hvis vi ikke kan bli
trukket litt mer inn, synes jeg.

Du ma liksom forklare hver eneste gang at sann er
det, at hensikten er d hjelpe den som er syk. Ndr ikke
de forstdr det, sd synes jeq det er noe alvorlig svikt
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ute og gdr, altsd. Det er ikke for vdr egen del, pd
langt neer, vi er med pd d kunne bidra.

En er nadt til @ kunne ha pdrarende i bakgrunn - ved
siden av - som kan forklare og som kan si noe om
hva som skjer og hvilke praktiske problemer det er,
gi beskrivelse av sykdomforlgpet og sdnne ting. Da
ma man kunne gi dpninger for det @ virkelig veere
med @ delta i behandlingen selv om vedkommende
er over 18 dr. Den der grensen der pa det a umyndig-
gjore folk, i forhold til det @ liksom si at de er voksne
ndr de er over 18 dr, det er ganske mye i mellom der,
synes jeg.

Og taushetsplikt og alt det her; det er sd misforstatt
i mange sammenhenger ndr det gjelder forholdet til
pdrorende. Men det er klart at noen av oss er ikke sd
ressurssterke som andre, og skaper tvil hos fagfol-
kene om verdien av det. (...) Vi vil behandles som
likeverdige, som sitter der med veldig viktig viten.

Helsepersonell
Positivt

Tilfredshet: Foreldre har positive opplevelser knyttet
til helsepersonell pa én institusjon deres sgnn eller
datter var innlagt ved (n = 2).

De var fantastiske pd psykiatriske der da. Jeg synes
helepersonell var veldig bra, det synes jeg. Jeg har
ikke forventet meg noe bedre i grunnen. Jeg tror de
har gjort sa godt de har kunnet, jeg. Jeg har liksom
ikke forventet meg noe annet heller i grunn. Jeg tror
de har gjort sd godt de har kunnet.

Pa det siste stedet er det jo enestdende, vet du. (..) Sa
det kan nok veere stor forskjell pa institusjoner, ja. (...)
Pd det siste stedet har det jo som sagt veert ganske
dpent. Jeg har veert inne til samtaler da. S@ har jeg
snakket med og kjenner lederen og personalet der.

Tatt pa alvor: En fglelse av 4 bli sett, hort, respektert
og forstatt av bestemte personer i behandlings-
apparatet. Disse bidrar med ivaretakelse, stotte og
oppmuntring, og er gode pa samarbeid og
tilgjengelighet, som kan skape en fglelse av tillit og
trygghet hos foreldrene. (n = 4)

Og der hadde han en primeerkontakt, og jeg md si
at den mdten hun har matt var familie pd, den var
helt sjelden, altsd. For hun var pd en mdte sdnn pa
tilbudssiden, hun hgrte pad oss, og sd ga hun
tilbakemeldinger. Og hun satt ikke der og tveeret pd

den der taushetsplikten hele tiden altsd. Og som
eldste datteren min sier; det er jo et stjerneeksempel
pd samarbeid.

Pd det psykiatriske sykehuset hadde han en alle

tiders psykolog. Det ga meg veldig mye trygghet, altsd.
(..) Jeg hadde en alle tiders fin kontakt. Jeg fikk veldig
mye oppbacking. Og det vil jeqg si, at det er

veldig viktig for pdrerende altsd. Jeg fikk sG mye stotte
der, og jeq fikk ros fordi jeg forsto mye av sykdommen
og lidelsen han. At jeg klarte @ takle det bra.

Hun kontakten pd den institusjonen var for gvrig en
av de flotteste personene jeg har truffet. (..) Etter de
siste gangene, eller ndr hun var syk den siste gangen,
etter det, eller for det og, sd har det veert en kontakt
pa institusjonen som vi har kunnet ringe til alle tider,
som har veert helt uerstattelig! Jeg er sikker pd det
finnes mange sdnne, vi har veert borte i mange som
har veert helt kiempetopp, men hun har virkelig gjort
en jobb altsd! Vi har kunnet kommet til henne og
bare pratet ndr datteren min var sa ddrlig. Vi bare
pratet, og hun reiste bort og besgkte henne, og har
engasjert seq veldig mye mer enn jeg kan forvente
altsa, det synes jeqg. Alle skulle ha fa hatt en sann
person. Enda sd kan jeg ringe til henne, hvis jeg
skulle gnske det, a prate hvis det er noe. Sd en sann
person skulle jeg ansket at jeg hadde hatt fra begyn-
nelsen av, gjerne gjennom hele veien. Men selvfalge-
lig; jeg skjenner jo at folk begynner og slutter, det
skjonner jeg jo!

Jeg har veert i kontakt med dem hele tiden. Jeg har
hatt veldig god kontakt med sykehuset

her og med datteren min, hvor hun er nd. Jeg er en
masete mor! (...) Na har jeg opplevd veldig, altsd de
psykiatriske sykepleierne har jeg opplevd som veldig
flinke til & kommunisere med meg. Bdde pd syke
huset og pd institusjonen. Sosionomen der opplever
jeg som veldig positiv og dpen og flink til a
kommunisere.

Negativt

Liten sensitivitet: En opplevelse hos foreldrene av at
helsepersonell utviser liten fglsomhet og ivaretakelse
av foreldrene, for eksempel nar foreldrene reagerer
med sjokk etter diagnoseformidling eller ved akuttinn-
leggelse av barnet. Det kan skape vonde opplevelser
som foreldrene aldri blir ferdige med, og sliter med i
ettertid. (n = 7)

Hun hadde vakt dognet rundt, og det var to og to
som var hos henne hele veien. Og det var toft altsa.
Og da fikk vi vel en sdnn beskjed som vi egentlig ikke
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skulle hart. At de var ikke sikre pd om hun egentlig
kom tilbake igjen, sdnn fungerende, fordi at hun var
sd ddrlig at de trodde ikke at hun liksom ville bli sd
pass at hun kunne fungere igjen. Det var ganske toft,
altsd.

De spurte om vi var klar over hva sennen vdr kostet
det norske samfunn i dret!

Mens vi satt inne og snakket med psykiateren, ble
det ringt inn, og da sier jeg til psykiateren at «var
dette sennen min?». Jeg skjonte det pd samtalen de
hadde mellom seg at det var sgnnen min. Det var
forferdelig. Det var grusomt vondt. Det er en stund
jeg aldri kommer til @ glemme altsd.

(..) Jeg ble for det meste bare matet med det som var
negativt, bare det at han hadde en hebefren utvikling
og alle slike ting. Og det som jeg ble fortalt at "sgnnen
din er syk, han er meget syk, han er alvorlig syk.

(...) Jeg synes de kunne forklart det pa en litt mer
varsom madte kanskje.

Jeg folte meg som to mennesker da jeg snakket med
legen. Det var akkurat som om jeg satte den biten
der ved siden av meg selv, og sd svarte jeg pd en
masse tull som han spurte om og som han holdt pd
med. Det var akkurat som om jeg folte at jeg skulle
veere sd flink. Jeg mdtte prove @ svare pd alt mu-

lig tull, og i den sjokktilstanden jeg var. Jeg blir helt
stresset ndr jeqg tenker pd den situasjonen enda. Han
begynte G sparre om han hadde tegnet ndr han gikk
pd skolen. Nei, egentlig sG hadde han ikke gjort det,
begynte jeg @ tenke. Men er det galt da? Nei, egentlig
sd kunne han ikke tegne, nei, han var ikke flink til
det. Slik begynte jeg, ikke sant. Sd var det om han
hadde veert interessert i sport. Nei, han var ikke det.
Var det sykt? Ja vel, da er det sykt ogsd. Men han
spurte ikke meg hva han kunne. Han begynte med
masse slike ting, sa til slutt tenkte jeg at han er ikke
normal i det hele tatt. Jeg bare holdt med legen, jeg,
og var helt utafor altsa. (...) For meg ble det slik da
han fikk den diagnosen, og at jeg sto der og fant ut
at det ikke var normalt noen ting. Det ble liksom lagt
fram pad en slik mdte, eller jeg fikk en slik folelse, at
jeg klarte ikke d se at han var frisk. Jeg bare lette et-
ter syke ting hele tiden. (...) Han ville ikke selv fortelle
legen at han ikke hadde klart é fullfare studiet. Det
syntes han selv sikkert var et nederlag, at han ikke
hadde klart det. Men det var det jeg som snakket om,
og det ble han kjiempekonflikt mellom han og meg,
fordi han falte seg sviktet. Han folte at jeg hadde
sviktet han og snakket om ting til legen, som han
selv ikke ville at jeg skulle snakke om. Det ble helt
feil. Det ble fullstendig feil. Det som skulle skjedd,
var at jeqg ikke skulle sagt noen ting, jeg, for jeg var i

sjokktilstand. Jeg skulle sittet sammen med sgnnen
min, jeg, og snakket. Den starten der var fullsten-
dig feil. (..) Han hadde utrolig liten folelse for hvor
vanskelig det var for meg a ta inn, og at jeg hadde
behov for G sparre mange ganger hva han bygde en
slik diagnose pd. Jeg tenkte at han falte at jeqg ikke
trodde pd han. Jeg gjorde det ikke heller. Men han
skulle forklart meg det. Han skulle prata med meg.

Du ble last inn i en dor, og sG «bom», med masse
nekler og ting og sdnn. Og sa ble du dyttet ut av
samme dgren og der sto du. Og der visste jeg ikke

til hayre eller venstre en gang, selvfalgelig, for du er
ikke klar eller tenker ikke klart. Jeg rotet rundt i kor-
ridorene der, jeg. Jeg opplevde faktisk en gang d bli
antastet ogsd av en syk person, og sdnne ting gjor jo
ikke at det er lettere G gad dit neste dag liksom.

Jeg fikk jo sjokk, og vi dro jo pd sykehuset da. Men
der var det jo ikke noen hjelp d fd. Ja, det forste
spersmdlet mannen min fikk var jo om hun var nar-
koman. (..) Du fdr jo sant slag i ansiktet nar vi vet at
datteren var har holdt avstand fra alt sant noe. (...)
Jeg mener, de kunne jo ventet i hvert fall til de fikk
tatt blodprave. For den viste jo at det ikke var noe
sant. Vi har aldri fatt noen unnskyldning eller noe
sdnt noe.

Ikke tatt pa alvor: Opplevelse av & ikke bli trodd

av helsepersonell nar sgnnen eller datteren er sterkt
psykotisk og trenger hjelp. Dette kan for eksempel vise
seg ved at legevakten ler av foreldrene ndr de sgker
hjelp, at symptomer avvises som normalutvikling eller
at foreldrene kan sgke hjelp i opptil ett &r for sennen
eller datteren tilbys hjelp. (n = 8).

For ndr hun da ringte til legevakta og forklarte
situasjonen, sd sa de at "ja men, han er jo skrevet ut,
sd da md han jo veere bra!’. Altsd, "hva kan vi gjore
da?” Og han legen, han hadde bare ledd lite grann,
og liksom sdnn "i all verden liksom, kan det vecere sd
galt?” Sa han hadde sagt at "nei, da md du bare ta
kontakt med institusjonen igjen” S hun fikk ikke noe
hjelp av legevakta heller. Hun folte seg veldig sann
awvist. Hun satt igjen og folte at "tror de det er jeg
som er helt sdnn masete og stdr pd her og krise-
maksimerer, eller hva er det de tror?", liksom. Der sto
gutten og var klar til  legge seq ned i sngen og sove,
for han torde ikke veere i leiligheten sin, mot jul, rett
for julen!

(Pafglgende to sitater er fra samme intervju:)
Sd sa han (legen) helt direkte at vi kan dessverre
ikke hjelpe datteren deres for hun har hatt to til tre
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sdnne innleggelser, for sann er systemet. Da ble vi
jo helt fra oss, sd jeg valgte G bli med datteren min
til psykologen hennes. (...) Det handlet bare om @ bli
voksen, fikk jeg til svar den gangen.

... Sa sier sykepleieren: "Hvordan kan du tro at hun er
syk?” "Jo", sa jeg, "hun har et kaos hjemme i leilighe-
ten sin som jeq ikke kjenner igjen. Det er uorden i alt,
0g hun har alltid veert et ordensmenneske. Hun greier
ikke a stelle seq ordentlig lenger. Hun holder ikke
lenger ordentlig hygiene” Hun hadde plutselig klippet
hdret i mange forskjellige fasonger, hadde stengt seq
inne og dratt gardinene for, tent stearinlys og. Hun
kom ikke pd jobben, og isolerte seg ordentlig. Nér du
ser at datteren din oppfarer seq slik, og du ikke ndr
fram, sd md du jo tro at hun er syk. Sa fikk jeg det
svaret at «du ma vel som mor tdle litt rotr. (...) Jeg
bare sd at hun led og hadde det vondt. Jeg visste ikke
hva jeg skulle gjore. (...) Og leiligheten hennes var
helt endevendt. Alt var bare et helt kaos. Gardinene
var revet ned. Det I soppel fra flere dager tilbake. Du
kan tenke deg, bind og alt mulig pd kjokkenet. Hun
hadde dekket pa «bordet» pd gulvet. Da ringte jeg
ned pad det psykiatriske senteret, og sa at nd mad dere
komme opp, for dette gdr ikke an. Hun kan ikke bo i
dette her. «Nei, hun har time her i morgen». | morgen,
sa jeg, hun vet jo ikke det selv engang, for hun er
helt i koma. (..) Ja, de kunne ikke gjore noe. (...) Men
da jeg var med til psykologen den gangen, sd sitter
han @ sier at det handlet jo bare om @ bli voksen. Og
hun kunne slutte med tabletter akkurat ndr hun ville.
Hun behgvde ikke d ta de. Sd antakelig hadde hun

da sluttet med de, og kom i en dypere psykose, sd
hun ble darligere. Det var ingen som fulgte opp med
tabletter eller noe.

Jeg hadde skjont i ett dr at han var ddrlig. Jeg hadde
provd @ gd ned pd poliklinikken. Men jeg ble ikke
trodd. Men da familien min grep inn, da fikk han
plass pa sykehus.

Likegyldighet: Opplevelse av helsepersonell som kalde,
ufglsomme og likegyldige. Dette kan fore til frustra-
sjon, sinne og bitterhet hos foreldrene. (n = 4)

Jeg sliter veldig med at jeg opplevde psykiatrien som
veldig likegyldig, veldig kald og veldig lite empatisk.
Og jeg synes det er helt forferdelig ndr jeg tenker pa
at det er jo den biten av helsevesenet som nettopp
skulle vite noe om hvor viktig det er @ mgte mennes-
ker pd en varm og empatisk og deltakende mdte. Den
likegyldigheten, den skuldertrekkholdningen som jeg
synes preget mange av de jeg mgtte, den gjor meg
ikke bare bitter, men den gjor med forbannet altsa.

Da vi satt i det motet sa ser legen pd klokka, og sier
at han skulle slutte der han da, sa han kunne ikke
involvere seq i saken, han da.

Legevakten sa at "ja, han er syk, men ikke alvor-

lig nok til tvangsinnleggelse” Jeg spurte hva jeg da
gjorde. Nei, sd lenge han ikke innsd det selv. Etter det
jeg kan skjonne, sd gjor vel de fleste ikke det selv pd
det stadiet i en slik sykdom.

| ettertid sa synes jeg at han (legen) har veert unnfal-
lende. Fordi at han sd en negativ utvikling hos henne,
men han tok ikke skrittet til d gjore noe med det. Han
var unnfallende.

Manglende forstaelse: Opplevelse av at helsepersonell
ikke forstar hvordan det er & veere mor eller far nar ens
sgnn eller datter blir alvorlig syk, og hvilken dramatisk
opplevelse det kan veere. Dette kan for eksempel komme
til uttrykk ved at behandler oppfatter spgrsmal som pa-
gaenhet, at en ved tvangsinnleggelse av barnet sendes
hjem med beskjed om & slappe av, eller ved at foreldrene
blir nektet besgk hos barnet. (n = 10)

(De to pafalgende sitater kommer fra samme intervju:)
Det eneste jeg fikk hore da jeg hadde lagt inn sgn-
nen min med tvangsinnleggelse, politi og hdndjern

- hele den forferdelige pakka - var at "ga hjem og
slapp av du nd. Ta vare pd deg selv” Det viser en s
total mangel pa forstdelse pda det en har opplevd. Jeg
hadde ingen @ snakke med om hva ville det si. Jeg
som aldri hadde gitt ssnnen min sG mye som et knips
pa fingeren, at jeg hadde mdttet legge ham inn med
tvang. Jeg hadde sett at han ble langt i bakken av
politifolk, at han ble satt pd hdandjern, og behandlet
han som en kriminell. Og sd skulle jeg gd hjem og
slappe av og stelle pent med meg selv. Hvis en ikke
skjenner noe mer om hvordan pdrerende opplever
det, da burde de ikke ha noe med denne sykdom a
gjore i det hele tatt.

Jeg tenker at ndr jeg etter sanne veldig dramatiske
opplevelser far sann klapp pd skulderen, og "gd hjem
og slapp av du nd og ta vare pd deg selv” Da sier du
samtidig at "her har du ingenting a gjore. Nd har

du gjort nok galt, sa na far du ga hjem, sa kan vi ta
over og prove d rette opp dette her” Det var det jeg
tenkte.

Vi fikk beskjed om liksom, det var en av behandlerne
sa det at "ja, du fdr bare ha is i magen og gd pd
Jjobb” Jeg mener, det er lett, da! Det kan du ikke.

Jeg ringte mange ganger uten @ fd tak i legen, sd til
slutt sa jeg at da md dere be han ringe til meg, for
nd md jeg fd tak i en eller annen. Ja, da ringer han
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for klokken tolv, sa hun. Jeqg folte at jeg gikk ved
siden av meg selv, altsd. Jeg var sd spent pd hva han
ville si, hva det var. Han ringte ikke. Det virket for
meg som om de ikke forsto hvor viktig det var for oss
a fd vite hva som skjedde med han. Jeg falte at ingen
forsto at han tross alt hadde foreldre og familie, som
var kjempeglad i han. Det har jeg egentlig aldri tilgitt
dem.

Jeg er til jevnlige samarbeidssamtaler. Og ndr jeg
kommer med sparsmadl om ting, sd oppfatter legen
det som kritikk og en slags pdgdenhet fra meg.

...den erfaringen jeg hadde med d bli ekskludert og
holdt utenfor i et gyeblikk hvor det mest dramatiske
som har skjedd i livet mitt, det skjedde da. Og da
skjedde den store feilen synes jeg, at da fikk ikke jeg
lov til G veere der. Da bestemte noen, som tilfeldigvis
hadde med datteren a gjore, at da ldste de daren, for
det hadde de bestemt pd morgenmegtet den dagen at
hun skulle skjermes. Og da kom ikke jeg inn. Sd det er
liksom et ekstremt uttrykk for en sann feil tankegang
i behandlingssystemet om at vi behandler pasienten,
og de pdrarende de bryr vi oss ikke om, for de er noen
fremmedelementer som kanskje i verste fall er
drsaken til at barnet har blitt sykt. (...) Og jeg visste
jo det allerede da, altsd vi foreldrene har veert og
kommer til G veere npkkelpersonene i livet hennes.

Og sdnn har det veert etterpd, og det visste vi pd
forhdnd. Og da er det er en sann kronfeil av
behandlerne og ikke forsta det.

(..) Men sa er det jo i tillegg sann folelsesmessig d
trdkke pd oss da, som egentlig er helt umenneskelig.
Man opplever at barnet ditt blir sa sykt at det blir
lagt inn pd sykehus, og sd fdr du ikke lov G besoke
barnet ditt. Ndr barnet er 18 sd er barnet voksent,
men allikevel barnet ditt.

Etter @ veere en familie i fullstendig i sjokk, og sd

blir du matt og behandlet slik pa sykehuset (...). At
"fylket kan ikke ta alle de som kommer fra Oslo” (...)
Og mdten han sa det pd, mdten han var avvisende

i telefonen, det var som & snakke til veggen, altsd!
Jeg skulle onske jeg aldri hadde tatt den telefonen
for @ sparre! (...) Han var lege der, og (sukker) at ikke
han skjonte det! At her satt det en familie fullstendig
lammet, liksom.

Tillitopparbeidelse: Opplevelse av & hele tiden matte
oppfere seg pa en "passende” mate for  bevise for
helsepersonell at en fortjener deres tillit. Det kan fare
til at en ma legge demper pa sine folelser i en vanske-
lig situasjon, noe som oppleves veldig slitsomt. (n = 3).
Vi falte ofte at vi mdtte legge oss litt flate og opp-
arbeide en viss tillit i fra hjelpeapparatet. Det var

tungt. For da hadde jeg bare lyst til d rase inn og
skrike og rope, altsd; "veer sa snill og hjelp oss! For
vi orker ikke mer!" (gratkvalt stemme) Og sd visste
du at du kunne ikke gjore det. (..) Det var bare sdnn
d tenke gjennom; "hvordan skal jeg nd oppfere meg
ndr jeg kommer til disse her fagpersonene, nd da, for
a bli troverdig?” Vi var pd en mdte helt utafor, altsd.

(... Vi mdtte pa en mate bevise at vi ikke var sanne
hysteriske pdrerende og foreldre. Vi var der for @
samarbeide, for @ hjelpe til med at han skulle fa den
behandlingen han skulle ha da.

Men s md du da pd en mdte etablere et sant kame-
ratslig, kan du si, eller kollegialt forhold til de som

er med og behandler. Du ma selv liksom navigere

deg sann inn i systemet og snakke med og forklare
og igjen da pd en mdte liksom bygge opp et sant
kollegialt forhold, og da vise at du er, kan vecere en
partner. Du ma liksom bevise det, hele tiden sd ma du
gjore det. Det synes jeqg er slitsomt.

Bli oversett: En folelse av 3 bli avvist, ignorert, negli-

sjert, glemt og usynliggjort av helsepersonell. Det kan
assosieres med & veere "har i suppa” (n = 9)

Det var liksom sdnn "bortsj", der folte jeg meg veldig
avspist. Og det samme pa den andre institusjonen.
(..) Det var en ekkel opplevelse. Jeg hadde ikke trodd
det. Jeg var ikke forberedt pd det.

(...) Det ble fokusert veldig mye pad det at det var
han selv som skulle be om hjelp, altsd, det var liksom
ikke vi som familie som skulle std der G be om hjelp.
Det var en vanskelig balansegang som var sann til-
leggsproblem, altsd, utover det du hadde fra for da.
Og jeg spurte meg selv mer enn én gang: ser dem
det at her er det en hel familie som er berart? Her er
det sasken som gdr stille og rolig i dorene. De yngre
sgsknene... Hun ene datteren min som Id vdken hele
natta, datteren som var yngre da... I vaken om net-
tene og lurte og tenkte... sd jeg skulle veere mor for
dem og.

For de pdrarende innenfor det psykiske helsevern, de
blir ofte usynliggjort. Og vi faler oss mange ganger
meget overkjort. Og hvis vi sier i fra, s mater vi ogsd
en god del friksjon fra selve det systemet 0gsd. At vi
rett og slett er som hdr i suppa altsad.

Pdrgrende har veert en gruppe som ofte har veert
glemt, og som ikke har veert tatt hdnd om, som ikke
har hatt noen d grdtt hos, som ikke har blitt spurt
om hvordan de har det oppi alt dette her.

Helt fra begynnelsen av trodde jeq egentlig at det
kom til @ bli sann at jeq skulle bli med. Jeq sa til
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sennen min at jeg stiller gjerne opp. Jeg gar til
psykolog selv, sd jeg vet at det kunne veert viktig da.
Den ballen er det aldri noen som har tatt, og det har
ikke veert noe tilbud.

Ndr du blir sittende utenfor daren, utenfor en ldst
dor til psykiatrisk avdeling hvor datteren din er, og
du aner ikke hva som foregdr innenfor. Dagen etter
hun ble innlagt skjedde det. En veldig spesiell situa-
sjon som jeq aldri kommer til G glemme.

Da jeg hadde dette her innlegget...(i en sammenheng
med helsepersonell tilstede)... og fortalte min his-
torie, sd ble jeg veldig sdnn forbloffet at det gjorde
sann veldig inntrykk pa folk der. Og da hvert fall
gjorde jeg meg den tanken at det er pd en mdte en
side av den virkeligheten som de ogsd hdndterer som
de ser for lite.

Informasjon uinteressant: Opplevelse av at helse-
personell ikke viser interesse for informasjon som
foreldrene har om sgnnen eller datteren. Dette kan
skape en folelse av & veere betydningslgs. (n = 4)

"Dere behgver ikke fortelle meg noen hemmelighe-
ter, men kan dere ikke ta imot informasjon som jeg
mener dere kan ha nytte av @ bruke eller vite om nar
det gjelder behandlingen av ham" Men de var uhyre
motvillige til det.

Jeg sa megq villig til  ta meg fri og komme en hver-
dag, hvis de ville snakke med meg. Men det var ingen
som var interessert i det. Det synes jeg ikke var noe
moro. Jeg kunne ikke forstd hvorfor de ikke ville prate
med meg. (...) Jeg falte meg som en dust, som de ikke
ville snakke med.

Det var ikke pd noe tidspunkt noe initiativ fra syke-
husavdelingen der til at de hadde noe d fortelle oss,
eller at det var noe de ville vite fra oss.

Vi blir ikke tatt inn og hert pd, og hvis vi blir hart
pa, sd blir det ikke registrert godt nok, for vi bidrar
med sa mye viktig informasjon. (...) Jeg er ogsd frekk
nok i mitt stille sinn stilt meg sparsmdal om hvem er
fagfolk (ler litt), og jeg tror at vi pdrgrende i mange
tilfeller ndr det gjelder vurdering av den ene det
gjelder, sa er vi de fremste fagfolkene. Vi som har
kontinuiteten, er jeg frekk nok til @ si.

Lite informasjon: En generell opplevelse av 3 fa lite
eller ingen informasjon fra behandlingsapparatet om
sgnnen/datteren, lidelsen og behandling. Dette kan
fare til usikkerhet og engstelse ved at en ikke forstar
hva som skjer med barnet. Foreldrene opplevde & selv

matte mase om informasjon, samtidig som det kunne
vaere vanskelig & vite hva en skulle spgrre om. (n = 11)

Jeg husker forste gang han ble innlagt, men ogsd
andre og tredje gang. Det ble jo verre for hver gang.
Sennen min var redd, det var en ting, men jammen
var vi som foreldre redde ogsd altsa! Vi visste ikke
hva dette handlet om og fikk jo ingen informasjon.
Vi fikk jo ogsd beskjed om at det var best vi holdt oss
unna. Ja, hva tenker du da, da liksom. Det er klart jeg
skjonner det ndr han var psykotisk. Men noen kunne
vel fortelle oss det da, at ndr han er psykotisk sG ma
han skjermes for inntrykk og da er det ikke sikkert at
det er sd lurt @ besoke han, men dere kan jo komme
hit og snakke med oss hvis det er noe dere har @
sporre om eller noe dere lurer pd. Jeg hadde ikke noe
der @ gjore, rett og slett. Det var det inntrykket jeg
fikk, og det holdt seg hele veien.

Jeg er ikke interessert i og det er ikke nodvendig for
megq @ grafse i sjela hans og vite alt hva han har
gjort og tenkt og sann. Det er ikke det jeg er ute
etter, men jeg interessert i G veere en medspiller. Jeg
er interessert i d hjelpe han, jeg. Det er jeq interessert
i. Og ettersom han har dette som hjem, sd mad jeg ha
litt informasjon om hvordan stda er til enhver tid,
men jeg vil ikke veere den som skal ta beslutninger
for han. Det er ikke sdnn sett, men jeg bar fd vite ndr
han er innlagt om han skal komme hjem pd permi-
sjon og om det er greit for meg!

Det visste ikke jeg for etterpd, jeg, at han var pd
lukket avdeling. Jeg husker at jeg ringte nedover og
spurte om han kunne fa radioen sin der, og da fikk
jeg den beskjeden at han ikke kunne fd den pga.
ledningen og slik. Jeg husker at jeg tenkte «j@ss» og
skjonte ingen ting. Sd sa de det at de ikke kunne ha
slike ting, for det kunne de bruke for d ta livet sitt
med.

Vi ble aldri innkalt til noen ting som helst pd deres
initiativ. Vi hadde to samtaler der...

(.) Men begge gangene var det sann som vi ba
om, at vi ville gjerne vite hvordan de tenkte og hva
som var planene og slikt.

Uvennlighet: Opplevelse av helsepersonell som lite
imgtekommende, sure og respektlgse, noe som kan
fare til usikkerhet hos foreldrene (n = 3).

Jeg har aldri matt s mange sure mennesker, jeg (...)
Det var en type sann steinansikt, uten mimikk og
uten smil. Mange, hadde et helt spesielt ansiktsut-
trykk, som var veldig mimikklgst og gjorde at jeg ble
veldig usikker. Er det all right at jeg kommer pd besok
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eller skulle jeg helst ikke kommet liksom. Jeg kjente
at det satte i gang veldig mange slike tolkningsgreier
inne i hodet mitt. Noen ganger sa var de direkte sure,
sdnn at jeg fikk en folelse av at pd dette sykehuset
her er det ikke vanlig med besgk

Jeg falte at vi ble ikke behandlet med respekt. Og vi
ble ikke behandlet.. Nei vi ble ikke vurdert som noen
betydningsfulle aktorer eller personer i det hele tatt,
og det er helt feil altsa.

Feilslutninger: Opplevelse av kognitive feilslutninger hos
behandlere - at behandlere har oppfatninger om at for-
eldre blir engstelige av 8 f& mye informasjon om schizo-
freni, samt at de har oppfatninger om at foreldre ikke har
forutsetninger for & kunne forsta informasjon (n = 1).

Jeg husker legen spurte meg om «blir du ikke redd av
a fa vite alt du leser». Jeg svarte at «jeqg blir reddere
av 4 ikke viter. Jeq foretrekker @ vite mest mulig. Jeg
har lurt pa det ganske mange ganger om det er en
holdning hos psykiatere at det er best at de pdro-
rende vet minst mulig, fordi de blir sa redde av @ vite.
I sa fall sa tror jeg det er en kjempefeilslutning, altsa.
Jeg vet ikke hvilke forestillinger psykiatrien har om
pdrarende, jeg, men jeg far noen ganger en forestil-
ling om at den er litt gdtt ut pa dato, altsd. Tross alt
sd har det generelle utdanningsnivdet steget ganske
mye. (...) Jeg har fanget opp noen sanne signaler som
jeg tenker at det er mulig at de ikke gidder G formidle
sd mye, fordi de tror at en ikke skjgnner - at en ikke
har forutsetninger for d forsta.

Fordommer: Opplevelse av behandlere som fordoms-
fulle og forutinntatte, at de handler etter en forforsta-
else om at arsaken til schizofreni ligger i familien
(n=4).

Men det var naturligvis ingen som sa direkte at vi
tror at schizofreni skyldes forhold i hjemmet og sd
videre. Men jeg husker veldig godt en samtale som
Jjeg hadde mast meg til med avdelingsoverlegen. Da
hadde jeg en klar opplevelse av at her stilles spars-
mdlene ut fra et program, og her skal svarene passe
inn i en forforstaelse. (...) Det ble en sa ekkel situa-
sjon, hvor jeg kjente at her ble jeg lurt inn i d svare
noe som de har tenkt som passer med en forforstd-
else om at her handler det om en overbeskyttet,
overkontrollert, overstyrt jente, hvor mamma har tatt
makta. Jeg har jo lest sa pass mye om i hvert fall tid-
ligere forstdelser og drsaker til schizofreni, at det var
ikke s@ veldig vanskelig for meg & skjgnne hvorfor
sparsmdlene ble stilt som de ble. Da kjente jeg meg
neermest som fanget i en felle. Jeg svarte jo cerlig pd
det jeg ble spurt om, og sd den der nikkingen og den

der «a-ha, a-ha», her far vi bekreftelse liksom.

Terapeuten han sa at "det er noe xxx ikke har fatt",
uten at han kunne definere det. Altsa det er et eller
annet som han har mangla i oppveksten. Jeg vet ikke
om det var akkurat det han sa, men det er sdnn jeg
oppfatter det da. Det er liksom noe han ikke har fdtt.
Altsd det md jo ha noe med oss d gjore da, eller med
oppveksten. (...) Du lurer jo pa hva det er han ikke har
fatt da. Og vi har fatt det forklart pa den madten at
det kan egentlig ramme alle i prinsippet, at det kan
veere ulik sarbarhet for det. Hvor mye som da er sdr-
barhet og hvor mye som da er miljoet, det er jo litt
sdnn dpent det da. Sd det har jo kanskje det som har
fatt meg til d liksom tenke, ja... plages litt av det da.

(...) Sparsmdlet om hva som gikk galt vil alltid
plage meg.

Jeg sitter igjen med veldig mye negativt. Den mdten
vi ble matt pd som foreldre og hvor lite de trodde at
vi kunne bidra med. Jeqg folte at han hadde en teori,
og jeg fikk liksom aldri tatt meg inn igjen og fortalt
hvor flink sennen min var og hva han hadde gjort.
Jeq falte at det jeg hadde bidratt med, det var d gjore
det sd negativt i den sjokktilstanden jeqg var. Jeg fikk
aldri rettet det opp igjen. Jeqg fikk aldri lov til d for-
telle om hvilken fantastisk gutt vi hadde hatt.

Den henger nok veldig fast den biten med at «<hva
var det for noe som gikk galt der, og hva er det med
henne som gjor at denne sgnnen egentlig ble syk
da” Det sitter nok ganske dypt. Men om den er i mitt
hode eller om den er der, det vet jo ikke jeg.

Blandet: Opplevelse av bade positive og negative
erfaringer med helsepersonell (n = 2)

Ellers har jeg opplevd fantastiske mennesker, pleiere
som har veert veldig fine og snakket ordentlig. Og sd
har jeg opplevd pleiere som var mest opptatt av d fd
seq en royk og en kopp kaffe.

Primcerlegedelen synes jeg har fungert bra, der har
vi hatt et veldig godt tillitsforhold, og vi har fdatt den
hjelpen vi har spurt etter, i alle fall. | den grad du kan
fd hjelp i lopet av et kvarter eller en halvtime hos en
primcerlege. Men har vi bedt om en dobbelttime, sd
har vi fatt det, fordi vi ville snakke om ting, enten

da med eller uten datteren vdr. Pd institusjonene sd
synes jeg at det har veert begge deler. Pleiepersonalet
synes jeg vi har mgtt ganske mye bra forstdelse hos,
og at de har samarbeidet i hvert fall rimelig bra, jeg
vil ikke gi dem noen sdnn super karakter, men de har
samarbeidet rimelig bra, synes jeg.
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@nske om endringer

Tema Undertema Fenomen
—> Diagnosen > Hurtig diagnostisering
Formidling av hap
God tid
— Behandling —»  Familieterapi Stgttesamtale
Psykoterapi Informasjon
Taushetsplikt - medisiner og symptomer
Familieinvolvering - helsevesenet
Tidlig intervensjon - realisme
Tvangsinnleggelse - gjentakelse
@nske om — Tutor - spsken
endringer Legevakt
Krisesenter
Pargrendemgte/forening
Avlastning
Stattekontakt
Kontaktperson
Oppfelging
—» Helsepersonell —» Tatt pa alvor

Ivaretakelse
Unnga fagsprak
Informasjon

Figur 10: Oversikt over anske om endringer i behndlingsapparatet

Diagnosen

Hurtig diagnostisering: @nske om at behandlingsap-
paratet raskt setter en diagnose, slik at hjelpetiltak kan
utlgses og igangsettes (n = 3).

Han (legen) var blant de raske, fordi han mente at
hvis man diagnostiserte dem relativt kjapt, sd fikk
de mye fortere hjelp. Det er jeg egentlig veldig enig
i, men det kan sld begge veier. (...) Men det er bedre
d kalle en spade for en spade og sgrge for at han fdr
den hjelpen han trenger da, enn at man er sd redd
for d sette en diagnose.

(..) Da tenker jeg at det kanskje er bedre at legene

i disse tilfeller heller setter en diagnose en gang for
mye - altsd motsatt av sdnne straffe-skyldssparsmadl
- men at de er flinke til  evaluere personen under-
veis. Det skulle veere lettere pd en mdte & omgjore
diagnoser.

Og sad dette at man fort fdr en sdnn diagnose ndr det
ikke er en sykdom som gdr over i morgen, og at man
far et fast fagmenneske som man kan ta kontakt
med hele tiden.

...fatt fortere hjelp og ikke kommet sd dypt ned i
psykosen. Det har jeqg blitt fortalt ogsd, at jo fortere
de fdr diagnosen schizofreni, jo bedre er det.
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Formidle hap: @nske om at behandler formidler en
positiv og optimistisk holdning til diagnosen og lidelsen,
slik at det kan skape framtidshap hos foreldrene (n = 3).

De feerreste har noen kunnskaper om at, som jeg et-
ter hvert har fdtt, at veldig mange kan hjelpes tilbake
til et normalt liv. Forutsatt at du rehabiliteres og be-
handles pa en skikkelig mate. (...) Sa jeg tror jeg ville
legge vekt pd @ veere sikker pa at en har en sdkalt
god allianse eller en god relasjon til familien, og at
det formidles pd en mdte som ogsd samtidig gir hdp.
Jeg tror motlasheten kan sld inn som en bombe, hvis
en ikke ncermer seq dette litt gradvis altsa.

Og at jeg kanskje kunne hort litt mer positivt angd-
ende diagnosen. Jeg ble for det meste bare matet
med det som var negativt, bare det at han hadde en
hebefren utvikling og alle slike ting. Og det som jeg
ble fortalt at "sgnnen din er syk, han er meget syk,
han er alvorlig syk”

God tid: @nske om at behandler tilrettelegger situa-
sjonen rundt diagnoseformidlingen slik at foreldrene
foler seq ivaretatt og har mulighet til 3 stille spars-
mal, samt at behandler ngye forklarer hva diagnosen
innebaerer (n = 2).

Han kunne kanskje tatt seq enda mer tid, for @ for-
klare enda mer hva det gikk ut pd.

Det er sd pass alvorlig at det hadde veert all right
om man hadde laget en ramme rundt det som var
litt okay, at man hadde satt seg ned i fred og ro og
kunne fdtt en kopp kaffe eller te. Man kunne prate
litt sdnn at de hadde litt tid, og at det ikke bare ble
tatt pd venterommet i det du gikk forbi.

Stgttesamtale: Rad om at foreldre bgr fglges opp med
tilbud om stgttesamtale(r) etter at diagnosen er for-
midlet, hvor de far mulighet til & bearbeide opplevelser
knyttet til sgnnen eller datterens lidelse. (n = 5)

Altsa en har opplevd sG mange feele ting at en ma bli
sett for sin egen del liksom, at noen skjgnner hvor ille
en har det og hvor redd en er.

Det er d ta seq tid til G snakke med de pdrarende. For
det er ikke sikkert at de pdrarende trenger sd veldig
mye informasjon. Noen ganger sd trenger faktisk

de pdrorende et medmenneske der som kan lytte til
hvordan de ogsd opplever situasjonen. At de kanskje
kan bli stottet pd at det er ikke sd rart, du er ikke
alene, du er ikke den forste og du er ikke den siste
som har det sdnn.

...0g kanskje ikke minst at man hadde fatt tilbud om
noe slags form for oppfelging hvis man hadde behov
for det. Hvis jeg hadde fdtt et visittkort i hdnden til
en person jeg kunne tatt kontakt med som hadde litt
peiling og som jeg kunne snakke med, i det jeq gikk
ut etter @ ha fatt en sdnn beskjed, sa kunne jeg ha
ringt til den personen.

Jeg vil jo tro at i et annet tilfelle ndr noen fdr en
sonn eller datter med en slik diagnose, at du ville
sette pris pd at du blir innkallet til en samtale med
en psykolog eller en psykiater.

Informasjon:

Medisiner og symptomer: @nske om at behandler gir
informasjon om lidelsens symptombilde, samt beroliger
foreldrene med informasjon om medikamentelle og
andre behandlingsmetoder (n = 6).

Etter min mening det veldig viktig at pdrarende fdr
oppbacking, og at de blir informert pa en fin mdte

om diagnosen og sykdommen, og hvordan de skal

lcere @ takle det.

Informasjon om diagnosen rett og slett; hva slags
symptomer man har ndr man er schizofren, gradene
av schizofreni, dvs. at det kan innvirke forskjellig.
Rett og slett sann faktainformasjon da. Og litt om
medisiner.

Men det er nok veldig viktig @ fa en diagnose, ja. Det
vil jeg si. Og at vedkommende som stiller diagnosen
kan berolige bdde pasient og pdrarende om behand-
lingen.

Jeg skulle enske at de ga oss mer informasjon om
sykdomsbildet, og hvordan det kunne se ut framover.
(..) Og det kunne veert dlreit om de signaliserte det
mer til oss at de hadde et hjelpeapparat som jobbet
med det og det, og at de var sammen om dette der.
Fordi at du lurte veldig mye pd: hva skjer egentlig?
Kan jeg veere, kan jeg nd slappe av og veere trygg pd
at de gjor jobben sin? Og sd kan vi veere familien som
gjor vart.

Helsevesenet: @nske om a fa informasjon om behand-
lingsapparatet, i form av en oversikt over hvordan
helsevesenet er organisert og hvilke rettigheter en har
som bruker. (n = 1)

Sd en grundig informasjon om hvilke plikter bade det
sentrale helsevesenet har og det lokale helsevesenet
har, fa en skikkelig orientering rundt det, det tror jeg
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- det hadde hjulpet veldig for oss, i alle fall. (...)

Det d fa frem noen navn, fa frem noen ansvarlige
navn, det tror jeg ville veere til stor hjelp. Ndr ng,
f eks da som i datteren vares tilfelle, ble skrevet ut
fra sentralsykehuset, sad ville jeg sagt at da skulle jo
vi fatt et navn i det lokale behandlingssystemet som
vi kunne henvende oss til, og som skulle sta
ansvarlig for den overfaringen av en sdnn pasient
som en schizofren pasient. En som skulle std ansvar-
lig for den behandlingen videre og kontakten, enten
det var d@ svare pd noen enkle spgrsmdl, eller a veere
aktivt med i selve behandlingen.

Realisme: Anbefaling av individuell tilrettelegging av
informasjon, med vekt pd at informasjonen om diag-
nosen bgr vaere sann og realistisk (n = 2).

Jeq tror det kan veere greit @ fa en prognose pd hva
slags liv vedkommende kan fd, og at en selvsagt kan
regne med at han kan bli bedre, men at han aldri kan
bli helt bra. Det tror jeg nok, for det er jo sannheten
om dette. Jeg er for @ holde meg til sannheten og

gad rett pd sak. Det ville jeg sette pris pd. De ma vel
vurdere litt hva slags folk de har med @ gjore da.

Jeg tror at det er viktig og riktig at man fdr riktig in-
formasjon, at det verken er svartmalt eller rosenrgdt.
Jeg tror det er riktig at man fdr det servert som det
faktisk er. For meg var det det. Men jeg vet at folk er
jo sa veldig forskjellige og reagerer forkjellig. Noen
ma ha det servert pd en forsiktig mate og andre taler
a fa det servert direkte.

Gjentakelse: Rad om 3 gi informasjon i sma doser
over tid, fordi foreldrene kan veere lite mottakelige for
informasjon pa grunn av at de kan ha fatt en
sjokkreaksjon etter diagnoseformidling (n = 1).

Det forste budet er at du ikke forteller noe sdnt pd
telefonen! Sa at du tar med deg familien og at du

er klar over at, i alle fall hvis de vet noe om en slik
diagnose, sd fdr de sjokk. Da er de utilregnelige og
de fornekter. Det kan en regne med. Det er et sant
traume d ta inn, at du er ikke tilregnelig altsd. Sé du
trenger ikke bare hgre det en gang, men du trenger d
fd det i smad doser og flere ganger.

Sasken: @nsker om at sgsken blir gitt informasjon om
diagnosen, og at foreldrene far informasjon om hvor-
dan lidelsen kan pavirke sgsken (n = 2).

Sosknene md informeres skikkelig, fordi de kommer jo
hjem, og da sitter du jo der. Vi opplevde jo det.

Det kan vcere flere barn i familien som blir skjovet til
side, midt i en sann periode, fordi man er sa opptatt

av den ene syke. Sd er du jo livredd for at flere av
ungene dine skal bli ddrlige. Hva skal du gjore for
at de ikke skal bli det? Det er s mange ting man
stiller seq spersmdl om altsd. Jeg var jo livredd for
at den yngste datteren skulle bli ddrlig. Du ser jo pd
alle tegn, ikke sant. Fa litt mer dpenhet fra leger og
behandlere om hva det gjar, ikke minst.

(...) Jeg er jo redd for at den yngste datteren min
0gsd skal komme i en slik situasjon. Selv om jeg vet
at hun behgver jo ikke bli det. Jeg vet jo ikke hvordan
hun tenker om dette. Det er ingen som har tenkt pd
det. Vi har jo fortalt henne litt om sykdommen, men
vi vet jo ikke hvor mye vi skal fortelle henne.

Behandling

Familieterapi: @nske om & bearbeide familiekonflikter
og vanskelige opplevelser som sgnnen eller datteren
matte ha gjennom familieterapi, fordi en tenker at
familiens samspill virker inn pa barnet (n = 3).

For det irriterte meg voldsomt, for vi hadde en del
konflikter i familien i forhold til dette med hvordan
vi skal opptre overfor sennen min, hva som var riktig
behandling, var det riktig at han var pd sykehus

0g sa videre. Det ble aldri tatt opp, og jeg ba om

det mange ganger. Etter hvert som jeg ogsd leste
familieterapi selv, sd ble jeq jo veldig opptatt av at
familien ble sett pd som en helhet, hvor sgnnen min
var en bit. For @ forstd han sd madtte de kanskje ogsd
forstd noe om det samspillet.

Men egentlig synes jeg det hadde veert all right med
noe slags familieterapi. Noen fagpersoner hadde
syntes det hadde veert all right @ trekke inn sdann i
forhold til sennen min, for jeq tenker at det madtte da
veere litt nyttig. Kanskje for sennen min. Jeg innbil-
ler meg at han sikkert har sine frustrasjoner kanskje
over meg og over faren sin, og over ting vi har gjort
og ting han har veert nadt til G akseptere fordi vi
har drevet med vdre greier. Kanskje han hadde hatt
behov for @ sette ord pd det ovenfor oss ogsd. Det
innbiller jeg meg.

...det er jo sG mye angst som kommer inn i forhold til
den det gjelder og oss som stdr rundt. Sd det og sd
fd den helhetlige angrepsvinklingen inn med en
erfaren psykolog... (...) Jeg har vaert med i meste-
parten av samtalene inntil for f6 mdneder siden, og
kona har veert inne noen ganger. Sesknene har veert
inne en del ganger.
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Psykoterapi: @nske om at sgnnen eller datteren etter
hvert skal fa hjelp til & belyse og bearbeide problemer
og vonde opplevelser gjennom terapi. (n = 2)

Men jeg hdper pd at hun skal bli moden for en eller
annen form for psykoterapi som kan gd lgs pa proble-
mene. Jeq vet ikke, men jeqg tror at, jeg vet at natidens
psykiatere sier noe annet, men jeg tror at man kan
ikke bli kvitt et problem uten d ha tatt det fram og
sett pd det og bearbeidet det. S& samme hva moderne
psykiatri sier, s@ tror jeg at ting ma fram i lyset. Ting
ma belyses for @ kunne bearbeides. Og de ma bearbei-
des for d kunne bli borte. Det tror jeg pd. Sd jeg haper
a fa en eller annen form for psykoterapi til datteren
min som kan hjelpe henne til G se pd problemene sine,
se pd drsakene til det vonde og vanskelige.

... altsd jeg bare spurte hva dem ville gjore med det.
Jeq spurte om det kanskje ligger noe fornuft pa bun-
nen i noe av dette psykotiske. At man kan gd inn i
det folelsesmessige greiene han sliter med og finne
ut hvorfor han er redd, for eksempel. Og det fikk jeg
hare at det hadde de ikke ressurser til og de hadde sd
gode medisiner i dag som ordnet opp med sdnt!

Taushetsplikt: @nske om at det apnes for 8 kunne
gjgre unntak for taushetsplikten overfor foreldrene.
Eksempelvis kan en skriftlig erkleering benyttes, hvor
sgnnen/datteren kan gi samtykke til at foreldrene kan
fa ngdvendig informasjon. (n = 2)

De kunne jo kanskje sagt til ssnnen min at de hadde
god erfaring med @ trekke inn foreldre, og hvis han
ville skrive under pd en erkleering om at det var greit
at de kontaktet meg hvis han ble verre eller han ikke
kunne be om hjelp. Da ville jo de ha ryggen fri.

Nér du da samtidig er med pa d yte overfor samfunnet
s@ pass mye som du gjor, i form av at datteren vdr
bor hjemme, og at du ofrer deg ganske mye av tiden
din til a hjelpe til, sa synes jeg man skulle kunne ha
mulighet for & gi dpninger for sénne mellomordninger
- at du virkelig er, ikke sidestilt da med pasienten, men
nesten sidestilt med hensyn til rettigheter. For det er
ganske frustrerende @ fd svar at "nei, det har ikke du
lov d sparre om. Jeg har ikke lov @ si deg det. jeg har
ikke lov a fortelle deg hvordan det er”

Familieinvolvering: @nske om, pa et tidlig tidspunkt,
3 inkluderes som en samarbeidspartner i behandlingen
av sgnnen eller datteren (n = 9).

Vi vet det at det er greit G veere innlagt pd en institu-
sjon i noen uker, kanskje en mdned eller to, men vi
skal fortsette @ leve sammen med henne i 30-40-50

dr, ikke sant. Sa egentlig sd er det vi som er mye vik-
tigere personer for henne enn det dere er. Og det md
pd en mdte behandlerne forstd, og inkludere oss i ett
eller annet. Sa det er uttrykk for en helt feil behand-
lingsstrategi, rett og slett.

Helsepersonell kunne fatt trukket inn oss pad et tidlig tids-
punkt. Hvis de sd at sennen min begynte d fd problemer,
sd hadde det veert fint om de kunne ringt meg liksom.

Det er viktig G informere bdde foreldre og sasken. Ta
de inn til samtale og fortelle hva sykdommen er og
hvordan det kan utarte seg, og hvilke muligheter de
har for d bli bra f.eks. Og hvordan vi skal oppfare oss
i forhold til den syke. En som har brekt benet skal

du kanskje hjelpe med krykker, men en som har en
psykisk lidelse ma man takle pd en annen mdte, slik
at man ikke gjor ting verre. Og for at vi ikke skal bli
ddrlige selv 0gsd, og slite oss ut med alt. At de er mer
dpne om det, rett og slett. Og dytt pd med informa-
sjon og vis at dette her er et barn du har som er sykt,
men vi skal hjelpe bdde barnet og dere. Dette ma vi
gjore sammen.

Jeg tror det mad nytenkning til fra legestandens side
om at pdrarende er en viktig del av den syke pasien-
ten. Det er helt klart at jeg har mdttet hore jeg ogsd
at jeg gjor noen feil. Det er sikkert feelt @ hore det,
for meg. Men jeg ma veere villig til G hore det at «slik
ma du ikke si eller gjore, for dette her sdrer hany.

Det kan jo hende at han betror seg om noe som han
synes er vanskelig i forhold til meg. Da er det klart at
jeg md tdle ¢ hore det, uansett.

Men samtidig sd var jeg jo veldig opptatt av at de
madtte gi oss hovedhjelpen, og at vi fikk komme inn
som den ekstra ressursen, familien, at det var ett
samarbeid der, altsa.

Jeg synes de skal i mye starre grad enn jeg har sett
til nd, som vi har erfart, ta gode rdd og hare pd de
inntrykkene og de beskrivelsene som pdragrende gir.
Og om de pdrarende er villige til det, at de blir dratt
mye mer aktivt med i behandlingen, som en part-
ner og ikke som en - neermest som jeg har sett det
mange ganger - som en motstander.

Ndr man er sd flinke til & utvikle skjemaer for a finne
det negative, s mda man ogsd utvikle det samme for
a finne det positive hos et mennesket. (...) "Hvordan
kan vi benytte oss av de pdrgrende som en ressurs"?
Der hadde det veert en hovedoppgave for skjema-
makerne @ finne mdter @ teste ut ressurser hos
pdrarende, hvordan man kan bruke dem aktivt
isteden for d fordemme dem.
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Tidlig intervensjon: Rad om & yte hjelp pa et tidlig
tidspunkt, for bade & redusere ressursbruk og om mulig
a redusere en alvorlig utvikling av lidelsen. Ogsa gnske
om en "fri-retur" avtale med institusjonen for sgnnen/
datteren, for 4 sikre rask hjelp ved tilbakefall. (n = 6)

(De to pafglgende sitater kommer fr samme intervju:)
Hadde de kunnet hjelpe henne pa et tidligere tidspunkt,
s@ hadde de ikke behovd G bruke sG mye ressurser pd
henne. Sa de lager jo ris til egen bak, pd en mdte.

Du vet ikke helt hvem du skal henvende deg til. Du

har ingen diagnose. Du har bare mistanke, og sam-
tidig har et barn som er myndig. Og da stdr du i en
veldig vanskelig situasjon.

(..) Det burde kanskje veert en egen annonse pa
internett eller liknende, med «har du mistanke om at
barnet ditt har en psykisk lidelse....», s@ om hvor de
skal henvende seg, uten at det tar for lang tid. De
kan selv fd lov til @ komme og snakke, og legen kan
si at det behaver ikke veere noe feil, men vi kan ta inn
sennen/datteren din til en samtale. S fa avklart om
dette er noe d bry seg om eller ikke.

Jeg har veert lei meg de gangene han har blitt for
seint innlagt. Det synes jeg er overgrep fra behand-
lernes side, som ikke har tatt det alvorlig. Der synes
Jeg de tolker loven feil. For hvis de skal tilbakefores,
psykiatriske pasienter, sd skal de i hvert fall ikke
starte for seint med behandlingen. Da skal de taues
inn. Da skal de se at na er det noe som holder pd @
gd galt, sG nd ma vi gjore noe. Det synes jeg er d ta
vare pd pasienten. Det er misforstdtt ivaretakelse ndr
de lar dem ga lengst mulig.

Vi hadde gadtt rundt han i drevis og ikke skjont noe.
Pd skolen hadde han kontakt med rddgiver om sitt
fraveer. Kanskje det rette spgrsmdlet fra en kyndig
person kunne ha avslgrt forholdet pd et langt tidli-
gere tidspunkt.

Jeqg er sint og har lyst til @ si fra. Jeg synes ikke de
skal fa lov til d fortsette a holde pd sdnn altsd, de
som fortsatt gjor det. Ndr vi vet sd inderlig godt hvor
viktig det er a komme til tidlig, da md vi fa til noen
systemer som fanger opp ting pa et tidlig tidspunkt.

..jeg tror det har gdelagt, eller i hvert fall forsinket,
mulighetene for rehabilitering. For det er jo snakk
om at jo fortere vi griper inn, jo fortere vi iverksetter
tiltakene, jo bedre er det. Det viser jo statistikken.
Og ndr det da gdr sa mye som dtte dr, og du fortsatt
sliter med @ fd de riktige stottetiltakene pd plass...

Hvis du vet at resultatet er at datteren min ma leg-

ges inn pd lukket avdeling pd sykehuset, sd burde det
veert mulighet for de som er kroniske @ direkte kunne
kontakte sykehuset, og si at nd er det sann og sann
0g sd bare kjore altsd, sette deg i bilen d kjore. Det
synes jeg virkelig, for de vet utmerket godt hele grei-
ene, hvordan det fungerer.

Tvangsinnleggelse: @nske om tidlig hjelp fra behand-
lingsapparatet, slik at tvangsinnleggelse kan unngas,
og at helsepersonell i starre grad forsgker & overtale
til frivillig innleggelse (n = 3).

Akkurat det med den tvangsinnleggelsen, det synes
jeg ikke var bra altsd. Jeg bare vet at det ikke skulle
forekommet i dag altsd. De skulle ikke fa tatt min
sgnn pd den mdten der altsd, for det tror jeg kan
gjore mye skade. De burde forst prove seg litt mer
fram. Han behgvde de ikke ta med tvang i det hele
tatt. Da synes jeg godt at legen kunne foresldtt at

vi prover farst. De md prove farst, noe annet, for det
var brutalt. Jeg skjenner ikke hvorfor de gjor slik hel-
ler, jeg altsd. Det synes jeq var feelt.

Men man kommer jo ikke utenom tvangsbehandling,
hvis man ikke griper inn i tid da. Det er det som er
det fryktelige som skjer. Man fdr jo ikke hjelp for
tvangsbehandling er eneste muligheten! Hvert fall
oppleves det sann for oss pdrerende, og der md noe
skje.

(...) Det er forfordelig for pararende, men selvfol-
gelig aller mest forferdelig for pasienten. Det d bli
behandlet pd den mdten, med @ bli fratatt all verdig-
het ved ad bli beltelagt og tvangsinnlagt. Jeg kunne
gnske at noen kunne hgre pd oss, som tross alt star
neer og ser ndr det holder pd @ skje. Det virker sd
logisk for meg, at det er sdnn det mad veere.

Tutor: Rad om at foreldre bgr unngd & veere tutor ved
tvangsinnleggelse, siden det kan komplisere forholdet
til sennen eller datteren (n = 1).

Jeg var tutor farste gangen, og det skal jeg aldri
glemme. Det glemmer ikke han. Det trekker han fram
gang pd gang, scerlig ndr han er ddrlig. Sd det blir
med den gangen. Nar han egentlig hadde en an-
nen opplevelse, sd kom jeg og @dela hele greia. Den
angrer jeg pd, og det synes jeg er en stor skam at de
hadde meg til  skrive under pd den. Siden det har
jeg nektet - selvfalgelig! Jeg sd jo at han trengte det,
men det gjorde han ikke selv. | ettertid er det sd dumt
at det skal bli trekt fram at «det var du som gjorde
det liksom». Jeg synes at det kan en eller annen lege
gjare. Fylkeslegen eller noen og ikke foreldrene.
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Legevakt: Behov for & fa en legevakt pd hjemmebesgk
nar sgnnen eller datteren er alvorlig psykisk syk, pa
samme mate som ved somatisk sykdom (n =1).

Men det burde veere sann, at hvis man har et psykisk
sykt menneske, sG burde man kunne ringe og fd en
lege hjem. Det synes jeg er en helt opplagt menneske-
rett altsa. Jeqg kan ikke skjonne at det er noen forskjell
pd det eller om man har sterke magesmerter. Jeg
klarer ikke @ godta at det er slik. Det burde veere en
lege som kunne komme og snakke med oss, synes jeg.

Krisesenter: Behov for et sted hvor en kan komme
sammen med andre i liknende situasjon, fordi en er
utslitt og trenger rekreasjon (n = 1).

Egentlig skulle det finnes sdnne steder som pdro-
rende kunne reise pa rekreasjon og komme sammen,
med uformell samtale. Og man visste at andre hadde
steppet inn og tatt vare pd ens syke. Det skulle rett
og slett finnes et krisesenter for pdrarende og.

Pargrendemgte/forening: Rad om at foreldre, etter
diagnoseformidling, far tilbud om a mgte andre for-
eldre i samme situasjon, som ogsa har en datter eller
sgnn med diagnosen schizofreni (n = 4).

Jeg var helt sann sugen pd d fd mer informasjon og
komme i kontakt med andre som hadde det. Men jeg
visste ikke hvordan jeg skulle gjore det. (...) Det er
ingen av de forskjellige foreningene som fdr beskjed
om at du, nd har jeg en pargrende her, som dere
kanskje burde fanget opp. Inviter han eller henne
eller det foreldreparet til et mote.

Tenk om vi da hadde hatt pdrerendegruppe for
eksempel. Jeg visste ikke hvem jeg skulle ringe til.
(..) Det er det jeg mangler altsd, at jeg ble matt til d
begynne med, for jeg blir aldri ferdig med det.

Det fungerer sann rimelig dlreit, men det som er
klart er at det er forskjell pa d ha ei datter som er
syk i forhold til G ha ei kone som er syk, hvis du er
i en hgyere alder. (...) Sd jeg savner jo noen som er i
samme situasjon. Det hadde veert en fordel.

Det er jo liksom det som jeg sitter tilbake med nd,

at vi kunne ha hatt noen & prate med som ikke var
helsepersonell, for d si det sdnn. Om det er lett @

fa til, det vet jeg ikke, for man vil jo gjerne ikke tro
at barnet sitt er sd sykt. Sa det blir jo en litt sGnn
vanskelig ting, men man kunne kanskje fatt et tilbud
om det, at hvis du gnsker det, hvis du ensker a hgre
om/med andre som har veert oppe i situasjoner som
er lignende din, eller ett eller annet. Det hadde jeg
gnsket.

Avlastning: Behov for avlastning fra 8 ha hoved-
omsorgen for sgnnen/datteren, for eksempel ved at
sgnnen/datteren far egen bolig eller ved at andre
overtar hovedansvaret for en periode (n = 4).

Jeg hadde gnsket at noen hadde tatt over, at det
hadde latt seg ordne at han hadde kommet seg inn i
en egen bolig. (...)

Jeg foler sann avmakt, fordi jeq foler at jeg ikke
har ork nok til @ komme i gang med G aktiviser han.
Jeg foler at det md veere noen annen enn mor som
skal gjore det

Jeg skulle pnske noen ganger at vi som pdrerende,

at vi kunne bli forstdtt litt mer pa at vi ogsa trenger
en ferie, for @ si det sann. Vi ma bort. Vi ma vekk. Det
er ikke nok med 14 dager eller 3 uker pd sommeren
altsd, men noen ganger sGé md du vekk. | perioder sd
ringer hun veldig ofte, ikke sant.

Hvis vi hadde hatt falelsen av at vi kunne fatt av-
lastning lite grann, at vi kunne fdtt litt fri, fatt veert
litt oss andre i familien og. (...) Sdnn at foreldrene
hadde kunnet slappe av, det tror jeg kanskje hadde
veert vel sd mye hjelp som at vi fikk noe hjelp. lkke
sant; det blir jo en hjelp til oss og, all den tid at en
vet at de har det bra - "nd er det noen der”.

Stottekontakt: @nske om 3 ha en person som kunne
hjelpe en med & aktivisere sgnnen eller datteren
(n=1).

Det er tungt d fd han til d gjere noe. Det er det som
er sa vondt, for han skulle veert litt aktiv, satt han i
gang med noe. Det er der jeg hadde trengt en stot-
tekontakt som hadde gjort noe sammen med han.

Kontaktperson: Behov for en fast person i behand-
lingsapparatet som en kan forholde seg til over tid, og
seerlig i "nysykperioden”, som tar foreldrene pa alvor
og er tilgjengelig for sparsmal. P4 den méten vil en
0gsa slippe a fortelle samme historie om og om igjen
til nye personer i behandlingsapparatet. (n = 3)

Men at en ikke md sitte d fortelle den samme histo-
rien om igjen og om igjen hele veien, det var ganske
slitsomt i en periode, synes jeg.

For det farste synes jeqg man skal fd en fast per-

son som man forholder seq til, og som man kan ta
kontakt med ndr noe skjer og hvor det alltid finnes
en dor dpen. Dette hares jo idyllisk ut, men vil kan jo
tegne det slik det aller helst burde vcere, og da burde
det veere slik. Et menneske som hadde tid til deg, og
som tok deg pd alvor, og som kunne hjelpe til slik at
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vi slapp d gd helt ned i undergrunnen for @ fa hjelp.
Det er vel det jeg faler veldig .

(..) Det @ ha tilgang til fagfolk, og gjerne hele
tiden. Jeg foler jo at man er redd for G mase, s man
begrenser veldig de gangene man tar kontakt.

Det kunne veert en person som var der som du kunne
forholde deg til, alle fall i begynnelsen. At en hadde
en som en kunne komme til G sperre, for det er jo
tusenvis av spprsmdl, og du kan jo fd like mange
svar - etter hvert som hvem man spgr! Fordi at du
fdr gjerne en time, du kan komme a fd et mate, og sd
har du tusen ting du skal sparre om. Og sa kommer
du der og sier de ett eller annet og sd detter det vekk
alt det du skulle spurt om. Eller sd; "er det noe mer
du lurer pa?" "Nei.", og sd er det slutt og sd er du like
dum ndr du gdr ut. S& kommer du hjem og sd tenker
du "fader og, hvorfor spurte jeg ikke om det?” Og
neste gang sd er det en helt annen person, ikke sant.
Sd det kunne jeg tenkt meg d hatt.

Oppfelging: @nske om kontinuitet i behandlingen av
sgnnen/datteren, ved at de falges opp etter utskri-
velse med blant annet stgtte, sosial trening og rad til
foreldrene (n = 6).

...at det er noen som stdr klar ndr f.eks. han er inn-
lagt pd sykehus og skal ut igjen, at det er noen som
mgter han. | stedet for at han stdr pd trappen med
vesken sin og «nd er jeg utskreveth. Da skulle jeg vil-
let at det hadde veert klarert at noen stattet opp og
motte opp her, som sd hva han hadde for behov. Er
det bra for han @ bo her. Han har det bra, men er det
den mdten han skal ha det bra pa. Kanskje han like
sd godt kunne hatt det bra hvis han hadde kommet
en kilometer eller 500 meter bort fra far og mor, slik
at han i alle fall mdtte ta pd seq skoene for d bespke
oss. Det ser jeg som det viktigste ndr det gjelder han.

Jeg mener at det burde veere mer fast opplegg av en
som kjenner til sykdommen, som kunne tatt et besgk
eller en samtale med henne eller noe. Ikke bare skrive
henne ut og tro at hun er frisk, og sende henne til en
allmennpraktiserende som ikke vet nok om sykdom-
men engang. Vi faler nok at det er vi som md passe
pa hele tiden.

(..) Det burde veert en lege og en psykolog eller
psykiater, som tok begge deler, altsd bade samtaler
og medisinsk oppfolging. Og de burde tatt oss som
foreldre i samtale om hva vi kunne hatt bidratt med.
Altsad vi visste jo ikke hva vi skulle gjore.

...rehabiliteringsmdlene skulle ha veert satt ned
fra dag en de kommer inn pd en akuttavdeling, ut
i fra hva de tror pd det tidspunktet. Og sd ma det

revideres underveis. Men det finnes jo ikke noe sdnn
planlegging og tenkning, sénn madlbevissthet.

Sennen min hadde jeg onsket hadde fatt rompa si
opp av sofaen, men det trenger vi hjelp til. (...) Det
mad noen til som hjelper oss til § fa hans aktivitet i
gang. Det har jeg ikke krefter til lenger. Jeg har ikke
tiden heller, til  engasjere meg helt, for jeg har en
Jjobb ogsd og andre ting.

Det @ veere pdrarende; det viktigste er at de - selvfol-
gelig: det viktigste er at sgnnen vdr fdr den hjelpen
han trenger og har behov for - og sd henger det
faktisk neye sammen med det at vi som pdrarende
fdr den tryggheten, at nd vet vi at na gjor de det i
hvert fall, nd skjer det.

Helsepersonell

Tatt pa alvor: @nske om 4 bli sett, hgrt, trodd pa
og tatt alvorlig av helsepersonell nar en sgker hjelp
til sennen eller datteren og nar en forteller om sine
opplevelser (n = 8).

Overgrepet er ndr du ikke fdr lagt inn din syke sonn,
fordi de synes han er for frisk. Og sd raser han da
rundt og gdelegger for seq selv, ikke sant. Han driter
seg ut og gjor ting som han ikke ville gjort ellers.
Det mener jeg er overgrep, for han skal leve videre.
Jeg mener du skal ta pdrerende alvorlig! (...) Det er
vi som er ekspertene, for det er vi som har sett dette
natt og dag!

Fordi pdrarende ikke blir hgrt og fordi de ikke fdar
hjelp, sd sliter de seg helt ut, slik at de ikke vil veere
noen samarbeidspartner ndr pasienten blir innlagt
eller kommer til behandling. Og det er jo igjen da
bli tatt pd alvor. Det er jo ingen som oppseker sdnt
for d gjore seg interessant. Rett og slett det.

For tross alt sd er vi, vi synes vi kan mye, vi er
eksperter i hvert fall pa datteren vart sitt tilfelle,

og da.. det @ kunne mate noen som en kan snakke,
0g som en skjgnner at forstdr det du sier og som
0gsd tar hensyn til det, og agerer i forhold til det en
forteller, det synes jeg.. Det er viktig.

Sd det jeg skulle pnske var at de hgrte pad oss forst,
for vi finner ikke pd ting for & gjore barna vdre sykere
enn de er. Det opplevde vi lite grann av, at jeg hadde
folelsen av at: "herlighet; du vil gjore henne sykere
enn hun er. Vil du ikke ha henne hjem nd da?", ikke
sant, i den duren der.
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Det viktigste er at vi ikke blir avskdret, og at vi er
ngdt til @ bruke haugevis av ressurser ndr vi stdr og
skriker om hjelp pd @ bevise at dette er virkelig alvor.
() At de virkelig skjonner at det er en familiekrise
altsd, det er ikke bare den ene.

Og at pdrarende blir tatt pd alvor, at ikke ressurs-
personer pd mange mdter blir sykeliggjort. For det
har jeg opplevd veldig mye. Jeg har opplevd, ndr jeg
har henvendt meg i min fortvilelse til ulike instanser i
dette hjelpeapparatet, sa har jeg simpelthen opplevd
a ikke bli trodd. (...) Behandlerne ma begynne a ta
pdrorende pa alvor!

Ivaretakelse: @nske om & bli mgtt med omsorg, statte,
'oppbacking’ og gode rad for hvordan en skal oppfare
seq i forhold til sannen eller datteren. (n = 7).

Som sagt synes jeq det kanskje det er det viktigste,
at pdrorende blir trekt inn og er med hele tiden. Men
det er vel kanskje ikke alle som har ressurser til d
folge opp heller, men om de ikke har det sd kan de fd
det, mener jeg. Med oppbacking.

For det farste tenker jeg at det er fryktelig viktig
at de neerstdende pdrgrende, som har gdtt og
engstet seqg i lange tider og nd endelig har fatt
kontakt med et hjelpeapparat, at de blir sett
samtidig: "Dere er utslitte, dere er redde, dere lurer
pd i all verden skjer heretter, om hun/han blir bra
og normal igjen”.

Pd den lukkede avdelingen hvor jeg kom til, sa var
det mange tunge skritt og man grudde seq noe
fryktelig. Det var forferdelig & komme dit selvfalgelig.
Det er jo ikke et hyggelig sted, men ogsd bygningen
er sa forfallen og inngangen ikke er opplyst. Du ma
std i market og famle deg fram etter en ringeklokke
og si hvem du er og hvem du skal til. S6 md du
bevege deg i sikk-sakk mellom folk som jeg i alle fall
opplevde som truende. Jeg syntes at sanne sykehus
burde ha en resepsjon og noen som tar imot deg.
Noen som ogsd tar imot deg ndr du er pd vei ut og
knekker sammen og grdter. For det gjor du. Du viser
deg jo sterk overfor pasienten. Det er veldig mange
sdnne egentlig sma ting. Det var ingen ting.

Sa traumatisk den situasjonen er d veere pdrarende,
sd bar man ha et statteapparat for dem altsd! (...)
Man sitter inne med sd mye kunnskap og innsikt, sa
har man ikke noe forum hvor man noen er interessert
i det. Og da klarer ikke jeg @ veere noen ressursperson
for sonnen min heller.

Og det der med at du ikke foler deg velkommen. At

de heller kan kanskje, hvis det er pleiere det er snakk
om, si at "nei, sa hyggelig at du besgker sonnen eller
datteren din. Det var fint du kom, for hun har spurt
etter deg” | stedet for d si at "du behaver ikke komme
hver dag, for vi tar godt vare pd datteren din" Det
blir for dumt, altsd. For det er klart at du vil jo se
hvordan hun har det uansett. Og det har jeg hort
mange har klagd pad altsd.

Unnga fagsprak: @nske om at behandler skal legge
vekk faguttrykk og snakke slik at en forstar hva som
blir formidlet (n = 1).

Men legen, han snakker ikke samme sprdk som meg.
Han oppfatter nok meg som kritisk og aggressiv. Og
Jjeg oppfatter han som d snakke i en annen verden, d
leve i en annen verden. Han lever ikke i min verden. (..)

Og ndr han skal forklare ting sa prater han langt
over hodet pd meg. Sa det er et rdd jeg vil gi: legg
vekk fagsprdket. Snakk mottagers sprdk, for i kom-
munikasjon sd er det min oppfatning at den som har
en melding a gi, den har ansvaret for at meldingen
kommer fram. Sd ndr han har noe @ si til meg, sd
har han ansvaret for at den ndr fram til meg pa mitt
sprdk. Sa jeg fdr den fulle forstdelsen.

Informasjon: Behov for og gnske om generell informa-
sjon, samt rad for hvordan en skal forholde seg til sin
syke sgnn eller datter. Tanker om at informasjon blant
annet kan gjgre diagnosen mindre skremmende. (n = 6)

Sd jeg tror jo veldig pd dette med & fd informasjon.
Da klarer en @ forholde seq mer fornuftig.

Hvis jeg hadde fdtt litt mer informasjon om hva det
var, sd hadde det ikke blitt sa skummelt. Og sd hadde
Jjeg kanskje visst litt mer om hva jeg skulle gjore. (...)
Ndr han kommer pd bespk og reyker mye, ogsd ligger
han hele morgenen, sG ma jeg ta meg sd sammen

for d ikke gd og mase pa han. Egentlig vil jeg ha rode
roser i kinnene pd han. Jeg maser ikke pd roykingen
hans og jeg prover @ la han ligge til klokken ett uten
d si noe. Jeq vet at det er galt; men jeg plages sa feelt.
Jeg er hele tiden i konflikt med meg selv om at «er det
riktig @ la han ligge og er det riktig @ ikke gi han et
spark bak for at han skal komme ut og hjelpe til.

() Hvis jeg hadde fatt noe mer sann informasjon
om hvordan medisiner virker pd han, og hvordan
folk med psykiske lidelser reagerer med dette med d
sove.

(...) Hvis jeg hadde fatt litt mer informasjon og
sdnn, sa kanskje jeqg hadde greid d roe meg litt og
tatt dette litt mer sann avslappet, og ikke blitt sd
stresset av at han tar s@ mye pauser og slapper av
sd mye. Det ville hjelpe meq d takle akkurat det,
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sdnn at jeg ikke overfarte mitt stress til han da, og
kunne roe meg litt mer ned da.

Men jeg hadde kanskje gnsket at jeg hadde blitt tatt
med og informert uten at jeg ber om det selv. Det
savner jeg vel egentlig fortsatt, at det kunne veert
mer aktivitet fra fagfolks side overfor meg, i stedet
for at det er alltid meg som md sporre. Jeg kunne
tenkt meg at de hadde en trekantsamtale med far,
mor og senn, sammen med legen og eventuelt noen
andre fagfolk.

Kommer det er foreldrepar med et barn som er sykt,
sa faktisk om de er 40 ar, sa kunne de fa litt infor-
masjon. Det synes jeg, altsa. For det blir det jo gjort

pd andre... sdnn bare ndr jeg var syk, jeg fikk ikke
noen beskjed om at de ikke skulle... eller jeg visste
det ikke selv, for de fikk vite det. Men liksom; da

var det greit, og det synes jeqg blir feil. For at innen
psykiatrien s@ har man den stengte dgren, og jeg
skjgnner at det er falsomt, jeq skjonner det, men det
mad kunne gd an @ gi en generell informasjon til de
som kommer med det, det synes jeg.

Den informasjonen jeg synes er veldig viktig d fa,
det er at de fanger opp om det er blitt fremgang hos
sennen min. At det ikke bare stdr stille. At de virkelig
jobber aktivt med @ fd ham til G finne kjernen i seg
selv.
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