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Summary

“Without us there is nothing” — relatives experiences of mental health crisis.

As Norway moves toward the provision of home-based crisis response, more knowledge is
needed about understandings of mental health crisis and effective ways of addressing crises
within the home context. The objective of this study was to explore and learn from relatives’
experiences about the subjective meanings of crisis and meaningful and efficient crisis
support. Findings were clustered into three themes: 1) Experiences of rejection and
responsibility, 2) Living with contradictions, and 3) The art of balancing openness. The
findings indicate that it is crucial to transform the recent knowledge about family and social
network involvement in crisis resolution into a new practice. Family and network expect to be
treated with reciprocal trust and respect by services, and guidance on how they can help.
Least of all they accept discharge to the family without any information or guidance. Neither
do they want to be deprived the opportunity to tell their part of the story.
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Bakgrunn

Pargrendes situasjon har tradisjonelt vaert lite ivaretatt og inkludert i psykiske helsetjenester
(Sosial- og helsedirektoratet 2008; Aare 2010). Historisk har det veert liten faglig og
forskningsmessig oppmerksomhet rundt hvordan pargrende bidrar i samarbeidet med
tjenesteapparatet. Pargrende har sjeldent blitt oppfattet som en stattespiller for sitt
familiemedlem eller som personer med behov for informasjon eller bistand. Tradisjonell
psykiatrisk praksis har fokusert behandling av individet, med fare for & neglisjere det sosiale
systemet som pavirker den enkelte og samspillet mellom personer og omgivelser (Stuart,
Krupa, & Koller 2010). | Norge har etableringen av LPP - Landsforeningen for Pargrende
innen PsykKiatri - i vesentlig grad bidratt til & belyse de pargrendes situasjon og deres
erfaringshaserte kunnskap. Siden tusenarsskiftet har faglig og forskningsbasert kunnskap
gjennom sosiale nettverksorienterte (Seikkulla & Arnkil 2007), systemteoretiske og psyko-
edukative (Nichols 2008) tilnerminger utvidet forstaelsene av pargrendes situasjon og hva
som kan veere god og nyttig hjelp (Norcross & Lambert 2011).

| dag fremholder bade helsemyndigheter og fagpersoner at pargrende skal mgtes som en
viktig ressurs (Kufas, Lund & Rynning 2011). Pargrende patar seg ofte et stort ansvar, og kan
utgjere personens sosiale nettverk sa vel som a veere deres nermeste, praktiske stattespiller.
Mange pargrende har ogsa formidlet at de opplever seg glemt av det offentlige
tjenesteapparatet (Wang & Goldschmidt 1996; Smeby 2000). Det understrekes behovet for a
fa informasjon, veiledning og rad, praktisk bistand og hjelp. Det etterlyses en
holdningsendring i tjenesteapparatet, slik at pargrende kan bli sett som ressurspersoner.
Sosial- og helsedirektoratet (2008) fremhever at pargrende er sentrale omsorgspersoner med
betydelig kunnskap om og kjennskap til sitt familiemedlem, og som bgr trekkes inn i
behandlingsnettverket rundt den enkelte. Pargrende vil ha ulike roller. Noen kan opptre som
representanter for personen med psykiske helseproblemer. Mange vil vere en naturlig del av
familien, og de fleste pargrende vil veere interessert i informasjon fra, og vaere i dialog med
fagpersoner, samt ha behov for stgtte og hjelp selv (Sosial- og helsedirektoratet 2008).

Senere ars nedbygging av psykiatriske institusjoner samt gkt fokus pa lokalbaserte psykiske
helsetilbud inviterer de pargrende i starre grad til deltakelse i omsorg og oppfalging
(Karlsson, Borg & Kim 2008). Ulike lokalbaserte hjelpetiltak er etablert med mal om a styrke
pasienters muligheter til & mestre sine psykiske problemer og sin situasjon, samt & vere en
statte for den enkeltes familie og nettverk. Neerhet til tjenestene, bedre kvalitet og
samhandling, kontinuitet og brukervennlighet er vektlagt i de helsepolitiske malsettingene
(Sosial- og helsedirektoratet 2006). Ambulante akuttpsykiatriske team (AAT) er innfart i
Norge som en del av denne satsningen, med inspirasjon fra tilsvarende utvikling i England
(Johnson 2007; Sjglie & Karlsson 2010). Teamenes primare malgruppe er voksne personer
over 18 ar som opplever en akutt psykisk krise og som gnsker behandling fra et ambulant
team. Det er mennesker i akutte kriser som opplever suicidalitet, psykisk kaos, ulike former
for livskriser og familie- og sosiale problemer. Teamene skal bidra til et mer helhetlig og
tilgjengelig behandlingstilbud som ivaretar pasienters opplevelse av integritet og selvfalelse
(Sosial- og helsedirektoratet 2006).
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Det er ulike teorier og perspektiver knyttet til psykisk krise. Caplan (1964) skiller mellom
traumatisk krise og utviklingskrise. Traumatisk krise viser til situasjoner preget av dramatiske
hendelser og opplevelser og kan dreie seg om bade ytre og indre forhold. Utviklingskrisen
representerer en mulighet for personlig vekst og utvikling. Den kan ogsa veere en potensiell
fare og trussel for personer som er i en sarbar situasjon. Utviklingen av de
medisinskdiagnostiske klassifikasjonssystemene ICD og DSM har gjort forstaelsen av psykisk
krise gradvis mer medikalisert og som et utrykk for patologi (Cullberg1978). Studier av
klinisk praksis viser begrensninger ved radende kriseteorier, sarlig i forhold til mennesker
som opplever alvorlige psykiske vansker (Ball, Links, Strike, & Boydell 2005 ; Karlsson et al
2008; Karlsson, Borg & Sjalie 2008). Nyere forskning knyttet til akutte psykiske kriser
dokumenterer at det handler om menneskelige lidelser som bergrer mange; bade personen
selv, familien og andre nerstaende (Bridgett & Gijsman 2008; Joy, Adams & Rice 2008;
Karlsson, Borg & Sjglie 2011). Psykiske kriser kan bade vere individuelle og/eller sosiale,
akutte og/eller langvarige (Karlsson, Borg & Sjglie 2008). Sosialt nettverk er et sentralt
begrep, som sammen med familien inkluderer venner, kollegaer, naboer og andre personer
som har erfaring med psykiske kriser (Seikkulla & Arnkil 2007). Nettverket utgjar formelle
og utformelle relasjoner med varierende narhet og kontakt, hvor noen relasjoner kan vere
stattende mens andre kan vaere mer konfliktfylte og problematiske. Forskning knyttet til
pargrendes rolle i hjemmebehandling vektlegger forstaelsen av familien som en helhet og
pargrende som samarbeidspartnere, med et utvidet blikk for deres behov (Bridgett & Gijsman
2008). Pargrende verdsetter personlig engasjement og forstaelse for sin situasjon fra ansatte i
akutte ambulante team (National Audit Office 2007). Som pargrende trenger de selv
fagpersoner som lytter og kan forsta. Videre papekes verdien av god informasjon og navngitte
fagpersoner som kan kontaktes ved behov. Pargrende verdsetter muligheter for
hjemmebehandling, og understreker at tilstrekkelig hjelp fra teamet er en forutsetning for a
lykkes. A vare tett pa et familiemedlem i akutt psykisk krise er bade folelsesmessig krevende
og opptar mye tid. Tilgjengelige fagpersoner i det daglige er ngdvendig. Pargrende
understreker ogsa betydningen av a veere involvert i akutthjelpen. De er tettest pa situasjonen
og kan tidvis forsta personens handlinger og veeremater og bidrar med relevant
erfaringskunnskap. God felles og konkret planlegging mellom pargrende og teamet er viktig
for & skape trygghet for familien og det sosiale nettverket (National Audit Office 2007). Nar
det gjelder familier med barn er det sentralt med forutsigbarhet, faglig kompetanse og gode
rutiner slik at barnas behov ivaretas (Halsa 2008; Klevan, Viksmo & Borg in review).

Nye psykiske helsetjenester med vekt pa samarbeidsorienterte praksiser skaper behov for nye
innsikter og kunnskap som inkluderer bade brukere, pargrende og fagpersoner. Dette er
bakgrunnen for forskningsprosjektet denne artikkelen bygger pa. Studiens malsetting var a
utforske pargrendes erfaringer med psykisk krise. Dette belyses gjennom falgende
forskningsspgrsmal:

1. Hvainnebarer det & veare pargrende til en narstaende person i psykisk krise?
2. Hvordan virker slike psykiske kriser inn i hverdagen og familiens livsituasjon?
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Metodologi

Studien er forankret i et handlingsorientert forskningssamarbeid gjennom en hermeneutisk-
fenomenologisk tilneerming i et kvalitativt, utforskende og beskrivende design (Heron &
Reason 2006; Hummelvoll 2008). Som en del av denne forskningstilnaermingen deltok en
person med egen erfaring som pargrende, ogsa som forsker. Flerstegsfokusgruppeinterviju er
benyttet som dataskapingsmetode fordi den er gjennomgaende dialogisk og granskende og
slik samsvarer med ulike tradisjoner innen aksjonsforskning (Madriz 2000; Hummelvoll
2008). I en flerstegsfokusgruppe intervjues en og samme gruppe om et bestemt tema gjennom
flere mater. Metoden inneberer 4 tilrettelegge utforskende og semistrukturerte samtaler
gjennom erfaringsbasert og personlig tolket kunnskap knyttet til et fenomen eller en situasjon
(Malterud 2003). Forskerne gjennomfarte tre fokusgruppeintervjuer hgsten 2010. Grunnlaget
for intervjuene var en semistrukturert intervjuguide basert pa forskningsspgrsmalene.
Intervjuene ble dokumentert gjennom lydbandopptak, og ordrett transkribert umiddelbart etter
intervjuene. Intervjuene ble analysert av de tre artikkelforfatterne som beskrevet senere.

Rekruttering og utvalg

Rekrutteringen ble foretatt gjennom en fylkesavdeling av Landsforeningen for pargrende
innen psykiatri. Inklusjonskriteriet var at deltakerne skulle ha erfaring som pargrende med det
de selv oppfatter som psykisk krise. Utvalget besto av personer som var forelder, partner eller
barn som pargrende samt spredning i aldersgruppen. Det deltok fem kvinner og to menn i
alderen mellom 53 og 76 ar. Alle hadde en langvarig historie som pargrende til naerstaende
med psykiske problemer, flere i mer enn ti ar. Samtlige hadde betydelige erfaringer fra
kontakt med ulike deler av psykiske helsetjenester i kommuner og spesialisthelsetjenesten, og
innen andre tjenesteomrader. Tre hadde fatt hjelp fra ambulante akutteam og fem hadde
erfaringer fra mgter med akuttavdelinger. Fem av deltakerne var foreldre, en var steforelder
og en var gift med en person med psykiske problemer. Seks var gifte og en var enke. Seks
hadde barn. To av intervjupersonene var i arbeid og fem hadde andre aktiviteter. Studien er
godkjent av Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Sgr-@st og meldt
til Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD).

Analyseprosessen

De tre nevnte fokusgruppeintervjuene utgjorde datagrunnlaget for analyseprosessen. Hvert
intervju hadde en lengde pa ca, 1,5 timer, og totalt utgjorde de tre fokusgruppeintervjuene 80
sider transkribert tekst i A4-format. En hermeneutisk-fenomenologisk tilneerming ble brukt til
a analysere dataene (Barbosa da Silva, 1996; Malterud, 2003; Kvale & Brinkmann 2009), En
hermeneutisk refleksivitet hos forskerne ble kombinert med en fenomenologisk fordypning og
utforskning i relasjon til deltakernes levde erfaringer. Analysene ble utfagrt gjennom
systematisk tekstkondensering, hvor strukturert lesning av materialet gav opphav til
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tolkninger som avhenger av forskernes refleksivitet knyttet til egne fordommer samt den
kontekstuelle forstaelsen (Alvesson & Skéldberg 2009; Binder et al 2010).

Helheten i analysearbeidet representerer i alt fem faser, der forskeren har benyttet seg av en
hermeneutisk innholdsanalyse i fire trinn (Barbosa da Silva 1996; Malterud 2003; Kvale &
Brinkmann 2009). De fire trinnene i den hermeneutiske innholdsanalysen ble brukt i hver fase
til og med fase 4.

Fase 1. Analyse av farste fokusgruppeintervju
Fase 2: Analyse av andre fokusgruppe intervju
Fase 3: Analyse av tredje fokusgruppeintervju
Fase 4: Analyse av alle tre fokusgruppeintervjuene
Fase 5: Presentasjon av funn.

De fire trinnene i analysemetoden som ble benyttet til og med fase 4, var falgende: 1. A fa et
helhetsinntrykk, 2. & identifisere meningsdannende enheter, 3. & abstrahere innholdet i de
enkelte meningsdannende enheter og 4. & sammenfatte betydningen av dette (Malterud 2003).
Transkripsjonen av intervjuene ble lest flere ganger av forskerne for a fa et innholdsmessig
helhetsbilde. Etter det farste fokusgruppeintervjuet ble det gjort en forelgpig analyse av
forskerne. Denne analysen innholdt spgrsmal som trengte ytterligere utdypning og presisjon,
og ble presentert for deltagerne innledningsvis i det andre intervjuet. Tilsvarende ble den
forelgpige analysen av det andre intervjuet presentert ved innledningen til det tredje. Analysen
ble gjort i relasjon til forskningssparsmalene og ble fremstilt skriftlig. Pa bakgrunn av denne
analysen gjorde vi en innholdsmessig gruppering av meningsdannende enheter. Disse
grupperingene trengte ytterligere utdyping og presisering ved a bli brakt inn som spgrsmal i
det neste fokusgruppeintervjuet.

Samme analysemetoden ble fulgt ogsa i fase 4, der det ble gjort en analyse av de tre
preliminaere analysene, med vekt pa forholdet mellom dem. Alle de tre intervjuene ble lest
flere ganger pa nytt for a kunne gi et helhetsinntrykk, for deretter a bli sasmmenlignet med
hverandre knyttet til fellestrekk, forskjeller, mgnstre og variasjon. Det ble gjort fortlapende
markeringer i margen med spgrsmal til tekstens mulige mening og hvilke saksforhold
forskerne preliminart kunne identifisere.

Deretter startet arbeidet med a identifisere meningsberende enheter ved pa nytt a lese den
transkriberte teksten. De meningsbarende enhetene i hvert enkelt intervju ble sa kodet og sett
i relasjon til hverandre. Kodingen ble gjort i forhold til hovedtemaer og undertemaer som
fremkom i materialet. Utgangspunktet er de identifiserte meningsenhetene som er forankret i
sitater fra deltakernes utsagn. Forskernes identifisering av hovedtemaer gjennom koding og
kondensering representerer en abstraksjon av den kunnskap som meningsenhetene uttrykker.
Teksten ble lest pa tvers med nye spgrsmal og sgken etter generelle trekk og forskjeller. Bade
konsensus- og minoritetsoppfatninger ble sgkt belyst gjennom abstraksjoner og konkrete
illustrasjoner i forhold til de ulike temaenes innhold (jf. Krueger, 1994).
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| fase fem sgkte forskerne etter begreper og utsagn samt mgnstre i deltagernes erfaringer og
beskrivelser (Barbosa da Silva 1996; Kvale & Brinchmann 2009). Den siste fasen i analysen
utgjar en hermeneutisk tolkning som peker mot sentrale temaer i materialet. Tolkningen
skjedde ved a undersgke hvilke hovedtemaer og undertemaer som hadde utviklet seg. Alle
felles oppfatninger, erfaringer fra mindretall og flertall ble belyst gjennom abstraksjoner og
konkrete illustrasjoner i forhold til temaenes innhold (Malterud 2003; Kvale & Brinchmann
2009). Den endelige tolkningen eksemplifiseres med tekst basert i utsagn fra deltakernes
samtaler. Resultatene ble validert gjennom samtale pa to mater: mellom forskerne og
intervjupersonene og mellom de tre forskerne. Den falgende presentasjon av resultater er
basert i den beskrevne analyse- og tolkningsprosessen. De uttrykker hovedtemaer i
deltakernes beskrivelser av det a veere pargrende for personer som opplever psykiske kriser,
og hvordan disse erfaringene innvirker i deres hverdagsliv og livssituasjon.

En metodologisk og forskningsetisk refleksjon over bruken av flerstegsfokusgruppeintervju
kan serlig knyttes til de empiriske dataenes validitet. Et aspekt kan veere presset mot
konsensus i slike gruppeprosesser. Dette kan oppsta ved at gruppen utrykker felles forstaelser
og holdninger nar det samtidig finnes motsetninger og ulike meninger. Pa samme tid kan
fokusgruppelederne pavirke, i for stor grad, de problemstillinger og de svar som utvikles
gjennom matene de leder gruppen pa sa vel som gruppens samtale. For sterkt gruppepress mot
konsensus og for styrt ledelse og samtale kan bidra til & utelukke og marginalisere bade
synspunkter og gruppens medlemmer. Bade metodologisk og forskningsetisk er det sentralt &
samtale om betydningen av bade enighet og divergerende synspunkter, og hvordan slike
dialoger kan skapes i en flerstegsfokusgruppe (Madriz 2000; Hummelvoll 2008).

Resultater

Funnene presenteres i falgende temaomrader, 1) Opplevelser av avvisning, ansvar og stigma,
2) Et liv i det motsetningsfylte, og 3) Apenhetens balansekunst. B&de i presentasjonen av
resultater og i den pafglgende diskusjon bruker vi begrepet "kjaere” om personen som
opplever en psykisk krise. Dette er et begrep deltakerne i studien selv bruker. Begrepet er
ogsa brukt i engelskspraklig litteratur om temaet (Bridgett & Gijsman 2008; Joy, Adams &
Rice 2008). Begrepet fanger, etter var mening, det utfordrende og det tvetydige i & vaere
foreldre, sgsken, kjeerester til personer som erfarer psykiske kriser. Personene er kjare selv
om samliv, samhandling og kommunikasjon kan vere komplisert og til tider svert belastende
for de som er pargrende.

Opplevelser av avvisning og ansvar

Fokusgruppedeltakerne fremholder hvordan de hele tiden ma, og vil stille opp for sine kjere.
Bade for a fa hjelp, nar hjelpen uteblir eller behandling avsluttes. Deltakerne beskriver
vanskelighetene med a finne fram i systemene: hvor kan vi henvende oss, hvem kan ta ansvar
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og hvor finnes riktig hjelp? Nar det snakkes om akutte ambulantteam og at pargrende kan
ringe dit, sier en: ’Det har jeg aldri fatt vite”. Andre forteller at de kjarer sin kjaere til ulike
avtaler, vasker, ordner med papirer og gkonomi, snakker i telefonen, trgster, oppmuntrer,
sgrger for aktiviteter, prgver a opprette og/eller opprettholde nettverk, vere i forkant ved a
planlegge, skane samt gjennomfare familiebegivenheter. Deres kjere er alle voksne personer.
Mange faler at de aldri kan slippe foreldre- og hjelperollen, selv om de skulle gnske det.

I magte med behandlingsapparatet beskriver mange falelsen av a bli avvist: ’Hovedproblemet
er den totale neglisjeringen av de narstaende. Skal noen kunne komme med noen utfyllende
kommentarer om tilveerelsen til pasienten, ma det vaere den naerstaende™. Alle vil gjerne bidra
med sin versjon av historien om personen som har en psykisk krise. Pargrende har som oftest
levd med vedkommende over tid og sett forlgpet utvikle seg og endre seg. De opplever
perioder med bekymring, fortvilelse, angst, fornekting, sinne og sorg i forholdet til sine kjare.
Deltakerne faler et stort behov for & snakke om og fa aksept for disse opplevelsene. En
deltaker fortalte om en innleggelsessituasjon: X hadde med seg en fullmakt som hun hadde
skrevet. Der stod det at jeg skulle informeres fordi jeg var den eneste i familien som var klar
nok i hodet til a vite hva som forgikk. Tross det, ble jeg neglisjert helt og holdent. De ville ikke
snakke med meg. Jeg fikk beskjed om at utpa hgsten sa blir du innkalt som pargrende, og da
skal du fa lov til & si ditt. Det var jeg som hadde X hver eneste kveld, tre timer, pa telefonen
hvor X ringte meg. X fikk beskjed om & ga til vaktrommet om kvelden hvis det var vanskelig.
Der var det kg, der var det ti andre. X sa: ’Jeg orker jo ikke a sta i ke for & vente pa a fa lov
a snakke med noen™. Jeg ringte vaktrommet og ba dem veere sa snill & ga inn til X, men de
gjorde ikke det”. Flere deltakere snakker om kortvarig hjelp til medisinering, som en form for
stabilisering uten videre behandling. Deres kjere blir skrevet ut til ”ingenting”, noe som oftest
betyr falgende for familien: ” Fore dem med medisiner for a komme ut av krisen. Nar
vedkommende er sapass at en kan ga pa bena igjen, sa er det ut i det vanlige liv uten tilbud
om noen som helst behandling”. Ofte falger det heller ingen veiledning eller informasjon
med. Mange pargrende faler usikkerhet og avmakt: ”’Det jeg ville vite var; hva skulle jeg ikke
si, hva skulle jeg ikke gjore?”

Pa den ene siden faler pargrende seg ofte avvist og ignorert. Pa den andre siden faler alle et
stort ansvar for & matte "ta over” der hvor hjelpeapparatet slipper personen ut i verden uten
sikkerhetsnett: ”Jeg ville gjerne ha en oppfalging av X hver dag. X ble jo bare sluppet hjem
igjen, ingen oppfalging. Det er ingen som starter noe nettverk eller noe oppfalging av X i det
hele tatt”. En deltakers Kjere bor i en kommunal omsorgsbolig med dggnbasert omsorg. Den
pargrende har mye kontakt med fastlege, somatisk og psykiatrisk sykehus samt det lokale
distriktspsykiatriske senteret (DPS). Vedkommende opplever DPS som dpne, lyttende og
samarbeidsvillige, med gnske om og vilje til & delta i en helhetlig oppfalgingsplan. Pa tross av
god vilje fra andre deler av behandlingskjeden, oppleves stadig mangel pa kommunikasjon og
noe som igjen oppfattes som sabotasje fra andre tjenestetilbud. Den pargrende har nesten gitt
opp a forklare og hjelpe til med samordningen, og faler seg stigmatisert nar vedkommende
klager eller ta opp saker som ikke falges opp.

Deltakerne forteller om lysglimt og endringer av erfaringer: ”’Det har skjedd forbedringer, det
har vi jo opplevd. Det siste aret har faktisk akuttavdelingen ringt oss nar X er blitt skrevet ut
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for & informere oss om dette”. Pargrende forteller at vedkommendes kjare selv kan ringe
dagnavdelingen og legge seg inn far den psykiske krisen blir for uhandterlig. En annen
forteller om akutt-teamet: ’Den dagen jeg fikk greie pa det eksisterte, var det som 10-15 kg
raste av meg. Jeg tenkte, kan jeg virkelig ringe til noen nar jeg synes ting blir alvorlig?”. En
tredje pargrende nevner at bytte av fastlege forandret svaert mye for vedkommende og dennes
narstaende. Den nye fastlegen tok tak og serget for at flere ledd i systemet endelig virket
sammen. Vedkommende fikk ogsa selv hjelp via psykologsamtaler for sin egen del, noe som
har veert bra bade for vedkommende, partneren og parforholdet.

Et liv i det motsetningsfylte

Pa sparsmalet om hva deltakerne i fokusgruppen gjer for a ta vare pa seg selv, hvilke
mestringsstrategier de bruker for a leve i og med det som oppleves som en vedvarende krise,
svarte flere at de sgrget for & ha dagene fullt besatt. En hadde engasjert seg i bade politisk og
frivillig arbeid: ’Du bruker deg selv og blir naturlig sliten slik at du ikke har tid til & sette deg
ned i et hjgrne bare og tenke og lure pd om og hvordan gar dette”. En annen pargrende er
opptatt nesten hver dag med styreverv og aktiviteter i frivillige organisasjoner. Vedkommende
trekker frem egne samtaler med psykolog og fellessamtaler med samboeren og
behandlingsapparatet som god hjelp. Searlig da psykologen sa: ’Na er det deg! Na ma du
begynne & komme deg ut!””. En tredje leser mye og spiller kort jevnlig. Vedkommende far
ofte darlig samvittighet og faler seg kynisk ved a tenke pa seg selv farst, men opplever at
dette er viktig for & ha energi og overskudd til & mgte hverdagen og kunne vise forstaelse og
omsorg. De pargrende mener det uansett er pakrevet a skaffe seg tid og rom for egne
aktiviteter.

Flere snakker om det & komme seg fysisk vekk for ei stund. Samtidig er dette tvetydig, fordi
det er vanskelig a slappe av og virkelig ta "fri”. Saerlig nar en som pargrende opplever at
ingen andre er der til 4 ta ansvar. En pargrende far darlig samvittighet ved ikke & invitere med
sin kjeere pa reiser og selskapeligheter. Vedkommende gjer det likevel, og skaffer seg dermed
noen pusterom. Flere forteller at de er blitt flinkere til & leve i de gode gyeblikkene. Gode
dager tas vare pa som gull. Noen nevner det a laere seg a akseptere situasjonen for a kunne
leve med den. Flere pargrende har familiemedlemmer som er i psykisk krise i lange perioder.
De pargrende opplever situasjonen som krevende og stressende uten muligheter til a trekke
seg unna. Personen oppleves som “’syk™ over lengre perioder og den pargrende opplever en
situasjon som nesten uavlatelig er fylt av stress. | darlige perioder tar man nesten ikke sove av
redsel for hva personen kan finne pa. En pararende forteller om sin kjaere som fikk alvorlige
raserianfall og truet vedkommende. En annen deltaker har hatt langvarige og store kvaler ved
a matte ta sin kjeere med til et arrangement i utlandet av redsel for hvordan dette ville ga.
Forrige utenlandstur resulterte i innleggelse og langvarig depresjon.

En pargrende forteller at vedkommende ikke turde & smake alkohol nar det endelig var fri og

personen hadde mulighet til & reise pa hytta. Redselen for plutselig & matte returnere hjem var
for stor. Flere forteller ogsa om gkonomiske problemer i kjglvannet av slektningenes

23



Nordisk Tidsskrift for Helseforskning, nr. 2-2012, 8. argang

overdrevne forbruk eller gdeleggelse av inventar, manglende innbetaling av regninger og
liknende. En vurderer a selge huset for a ordne opp i en skakkjgrt gkonomi. En ville gjerne
dra pa ferie til utlandet for 8 komme seg bort litt, men greier likevel ikke a slappe av ordentlig
mens vedkommende er der. Oppholdet begrenses alltid til maks 14 dager. En annen pargrende
tar ikke reise bort selv om vedkommende ser det trengs for sin egen del. En tredje ma stadig
reise flere mil for a rydde opp i vanskelige situasjoner rundt sin kjaere og anslar at
vedkommende svarer pa opptil 10-15 telefonhenvendelser daglig. Siden den nzrstaende har
mange selvmordsforsgk, er det umulig ikke & svare.

Flere av deltakerne forteller at pargrendesituasjonen har store omkostninger for par- og
familierelasjoner. Noen forteller at ekteskapet rek med dette som hovedarsak. De som har
flere barn, har darlig samvittighet for all tiden som gar med til den ene. De som har barnebarn,
har mindre a tilby dem enn de skulle gnske. Pa spgrsmal om resten av familien bidrar med
avlastning, svarer bare en bekreftende. Vedkommende nevner at det av og til gis hjelp og
avlastning fra andre i familien. De andre deltakerne faler seg veldig alene om oppgaven og
ansvaret ved det a veere pargrende. De fleste opplever at resten av familien trekker seg noe
unna, og at hovedpersonen sveert ofte ma tas spesielt hensyn til ved planlegging av
familiesammenkomster. Over tid har det for flere pargrende medfart egne og til dels store
helseproblemer. Gjennomgaende beskriver fokusgruppedeltakerne tilveerelsen som alltid &
veere i alarmberedskap. Det er vanskelig a slappe helt av, angsten for hva som kan komme til
a hende er der stadig. Det er samtidig utfordrende a slippe kontrollen nar
behandlingsapparatet egentlig skulle ta over, fordi mange opplever mye behandling som
midlertidig og mangelfull.

Apenhetens balansekunst

Det & veere pargrende har ogsa stor innvirkning pa det sosiale livet for gvrig. Det kommer
tydelig frem i intervjuene. Deltakerne snakker om hvordan det & vere pargrende har forandret
forholdet til den utvidede familie, venner, kollegaer og naboer. De er ogsa opptatt av hvordan
det er mulig a ivareta familiemedlemmets verdighet og integritet og samtidig skape gkt
forstaelse og aksept for det som kan oppfattes som avvik i levemater og mater & kommunisere
pa? En av fokusgruppedeltakerne sier om sine erfaringer: ”’Det & tone flagg er veldig viktig,
ogsa overfor naboen. Plutselig star du der og trenger hjelp, og sa har du ikke sagt noe til
naboen. Har du informert, sa gar jo alt s& mye enklere. Jeg tror apenhet generelt er veldig
viktig. Det er ikke noe & skamme seg over”. En annen pargrende har utelukkende positive
erfaringer med a fortelle om sin kjaeres psykiske kriser bade til familie, naboer og andre. En
tredje deltaker papeker dilemmaet med at personen vil bli frisk og skal tilbake til samfunnet.
Her kan vedkommende mgte bade fordommer og fordgmmende holdninger. Den pargrende
har fortalt apent til neere venner og gode kollegaer, men har vaert svert bevisst: ”Jeg har
vektet veldig hva jeg sier, sann at jeg aldri sier noe som er for privat og personlig. Jeg synes
det er litt & ga pa slak line. Prgve a finne balansen mellom & fortelle det som er ngdvendig og
greit, og det som bgar vare privat for ikke & stemple min kjeere”. Deltakerne deler av sine
erfaringer gjennom mange ar. Den erfaringsbaserte kunnskapen, som er rikholdig, mangfoldig
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og nyansert, belyser deres hverdags- og livssituasjon som pargrende gjennom en arrekke. |
tilfeller hvor hovedpersonen selv har vaert apen, ogsa offentlig, har ingen opplevd negative
reaksjoner. Pargrende som har veert apne, papeker at det er godt for en selv a kunne fortelle.
Det letter pa trykket a fole forstaelse og omsorg fra omgivelsene. Det skaper ogsa starre
generell aksept for at noen av og til oppfarer seg litt underlig eller kanskje kommer med
merkverdige utsagn.

Diskusjon

Hensikten med denne studien var a utforske pargrendes erfaringer med psykisk krise hos et
familiemedlem i relasjon til familiens hverdagsliv. Funnene i studien viser hvilke utfordringer
det kan innebzre og veere pargrende i form av et liv og en hverdag som er sa annerledes. Det
er serlig to forhold vi gnsker a peke pa. Det farste handler om en fortsatt begrenset sosial
forstaelse av psykiske kriser, og hvorfor en sosial forstaelse ikke er mer vektlagt og integrert i
de psykiske helsetjenestene. Sentrale mal for de desentraliserte psykiske helsetjenestene ble
tydeliggjort i Opptrappingsplanen gjennom & utvikle humane tjenester bade i form og innhold
(Sosial- og helsedepartementet 1998). Det skulle legges til grunn et helhetlig menneskesyn
hvor alle sider spiller inn og med personens psykiske helse. Det handler om en person i
kontekst som erfarer psykisk uhelse, som viser seg pa flere omrader enn bare det biologiske
eller det sosiale. Personens verdighet, integritet og selvforstaelse settes i og pa spill i disse
erfaringene, og det & oppleve psykisk helse betraktes som bade et personlig og sosialt
fenomen. | de lokalbaserte praksisene som utvikles, skal pasientens problemer forstas og
hjelpen gis i den enkeltes sosiale miljg og i hjemmet sammen med de naermeste (Sosial- og
helsedirektoratet 2006). | en samarbeidsorientert psykisk helsetjeneste der ulike parter som er
bergrt av den psykiske krisen skal involveres, er et sentralt mal & utvikle tjenester som skal
statte, opprettholde og styrke personens sosiale nettverk. Dette bygger pa en forstaelse av
sosiale nettverks betydning bade i forhold til & beskytte og opprettholde psykisk helse. Nar
akutte psykiske problemer oppstar, er det bade individuelle og sosiale faktorer som spiller inn
i krisens utvikling og form og for det sosiale nettverkets strategier for & handtere krisen
(Sosial- og helsedirektoratet 2006; Bridgett & Gijsman 2008; Borg, Karlsson, Lofthus &
Davidson 2011). Funnene i denne studien tyder pa at det fortsatt gjenstar mye
utviklingsarbeid. Serlig knyttet til & ta i bruk i klinisk praksis, kunnskap om pargrendes
situasjon. Det kan synes som om det er store forskjeller mellom den offisielle holdningen til
pargrende som ressurs (Sosial- og helsedirektoratet 2008), den forskningsbaserte kunnskapen
(Halsa 2008; Seikkulla & Arnkil 2007), og den virkeligheten som oppleves av deltakerne i
denne studien. Nyere forskning viser i akutte inngar menneskelige lidelser som bergrer
mange; bade personen selv, familien og andre naerstaende (Bridgett & Gijsman 2008; Joy,
Adams & Rice 2008; Karlsson, Borg & Sjalie 2011). Psykiske kriser kan bade vare
individuelle og/eller sosiale, akutte og/eller langvarige (Karlsson, Borg & Sjglie 2008).
Sosialt nettverk er et sentralt begrep, som sammen med familien inkluderer venner, kollegaer,
naboer og andre personer som har erfaring med psykiske kriser (Seikkulla & Arnkil 2007).
Forskning knyttet til pargrendes rolle i hjemmebehandling vektlegger forstaelsen av familien
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som en helhet og pararende som samarbeidspartnere, med et utvidet blikk for deres behov
(Bridgett & Gijsman 2008).

Et annet sparsmal vi vil diskutere er ulike dilemmaer ved det a vaere pargrende. Pa den ene
siden a skulle statte sin kjaere som opplever psykiske problemer og gjentakende kriser over ar,
og samtidig skulle ha et eget liv. Pargrende gnsker rom og muligheter til fortsatt a veere en
”vanlig” familie, foreldre, sgsken, og storfamilie. Samtidig vil de legge forholdene til rette for
at personen som opplever en psykisk krise mestrer familielivet og familien rommer denne
situasjonen (Johnsen 2007; Kufas et al 2011). For mange pargrende innebarer dette
dilemmaet a leve med vedvarende ansvar og uro, og falelse av a veere emosjonelt pa vakt hele
degnet. Funnene fra studien viser at en persons psykiske krise spiller inn og med hverdagen
og livet i den aktuelle familien. Den psykiske krisen rammer familien som et kollektiv, bade
folelsesmessig og praktisk (Borg et al. 2011). Pargrende opplever a bli holdt pa avstand av
ulike psykiske helsetjenester, og samtidig skal de veere de som skal sta klare og ta imot nar det
topper seg eller deres respektive kjeare er "ferdigbehandlet”. Dette utfordrer pargrendes
legitime rett til & mene noe om den hjelpen som tilbys eller & vaere uenige med fagpersoner i
innholdet i tjenestetilbudene. Tanken pa a klage eller markere sin uenighet kan allikevel
stoppes ved redselen for at det skal kunne ramme eller skade den det gjelder. Ofte knyttes
denne redselen til pararendes erfaringer med at deres kjere skrives ut av eller omtales som
“ferdighbehandlet” i den psykiske helsetjenesten. Den aktuelle personen overlates til seg selv
og sine pargrende. | mange slike tilfeller faler ikke parerende seg hverken hart, sett eller
forstatt av hjelpeapparatet. Slike erfaringer bidrar til & forsterke opplevelsen av den psykiske
krisen samt en makteslgshet og resignasjon overfor gnsket om a veere til hjelp sammen med
fagpersonene.

En begrensning ved denne studien er at det var en godt voksen deltakergruppe med primeert
erfaringer knyttet til familiemedlemmer med langvarige psykiske problemer. En mer
sammensatt gruppe bade erfarings — og aldersmessig kunne ha bidratt med andre perspektiver
pa den erfaringsbaserte kunnskapen. Samtidig har den handlingsorienterte og
samarbeidsbaserte forskningsprosessens grundighet og de omfattende og reflekterte
livserfaringer deltakerne delte, gitt flere sentrale bidrag til forskningsbasert kunnskap om
psykisk krise og videre utvikling av dette fagomradet.

Konklusjon

Studiens resultater peker pa flere sentrale utfordringer og muligheter som bar gjares til
gjenstand for videre forskning. For det farste er det pakrevd a la den nye kunnskapen om &
involvere pargrende, familie og sosiale nettverk bli til nye praksiser. Kunnskapen ma tas i
bruk — ikke bare formidles gjennom offentlige rapporter og dokumenter eller i
forskningsbasert litteratur. Studiens funn viser at endringer knyttet til & inndra pargrende i
samarbeidet om psykiske lidelser, gar meget sakte. Denne studien bekrefter annen
forskningsbasert kunnskap som viser at de pargrende gnsker a bli mgtt med gjensidig tillit og
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respekt fra tjenesteapparatet. De vil bli mgtt som voksne, forstandige og velmenende
mennesker som er bekymret for sine kjeere. De vil kunne ha mulighetene til a fortelle sin
versjon av historien om og med personen som opplever en psykisk krise. De vil kunne
utveksle informasjon uten a ga pa akkord med taushetsplikten hos fagpersoner. Pargrende
gnsker veiledning om hva og hvordan de kan veere til hjelp. Minst av alt gnskes utskrivning til
familien uten noen form for informasjon eller veiledning. Eller a bli avvist og neglisjert i
relasjon til gnsket om & komme med sin versjon av "historien”.
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